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Zusammenfassung
vention zur sprachlichen Forderung von Kindern mit Deletionssyndrom 22q11

Im Beitrag wird eine familienzentrierte Friihinter-

beschrieben. Die Kinder weisen neben verschiedenen organischen Symptomen
fast immer auch Auffilligkeiten im Spracherwerb auf. Neben den anatomisch be-
dingten Lauterwerbsproblemen liegt bei vielen Kindern eine rezeptiv-expressive
Sprachentwicklungsstérung mit einem spiten Sprechbeginn vor. Das ,,Heidel-
berger Elterntraining fiir Kinder mit globaler Entwicklungsstorung®* wurde an
die Bediirfnisse dieser Zielgruppe angepasst. Aufgrund der seltenen Diagnose-
stellung dieses Syndroms ist eine wohnortnahe Versorgung der Familien kaum
realisierbar. Aus diesem Grund fand das Training an zwei Wochenenden im Ab-
stand von drei Monaten statt. Die Familien wohnten gemeinsam mit der Trai-
ningsleiterin in einer Jugendherberge in Mitteldeutschland. Die Wochenenden
waren aufgeteilt in Phasen des gemeinsamen Erarbeitens der alltagsintegrierten
Sprachforderung und Zeiten der Umsetzung mit dem Kind im Rahmen famili-
drer (Gruppen)Aktivititen. In der Zeit zwischen den Wochenenden fand eine
telefonische Supervision statt. Die Riickmeldungen der teilnehmenden Familien
waren durchweg positiv. Sowohl Miitter als auch Viter waren in der Lage, ihre
Interaktion und Kommunikation sensitiver an die sprachlichen Voraussetzungen
ihrer Kinder anzupassen.

1. Eltern gezielt zur Kom
munikations- und Sprach-
anbahnung anleiten -

in den Fokus des Interesses geriickt
(Buschmann 2013, Ritterfeld 2000).
Sprachbasierte Interaktionstrainings
finden eine breite Akzeptanz bei den

Das Heidelberger Eltern-
training

Die Rolle der Eltern im Spracherwerb
und das damit verbundene Potenzi-
al zur frithen Sprachférderung ist im
deutschsprachigen Raum zunehmend

Eltern (Buschmann/Ritter 2013) und
haben sich in wissenschaftlichen
Studien hinsichtlich einer Verbesse-
rung der rezeptiven und expressiven
Sprachfihigkeiten sowohl bei Kindern
mit isolierter Sprachentwicklungsver-
zogerung als auch im Rahmen einer

globalen Entwicklungsbeeintrichti-
gung als effektiv erwiesen (Robertson/
Kaiser 2011).

Zur Kommunikations- und Sprachan-
bahnung bei Kindern mit einer globa-
len Entwicklungsstorung liegt seit ei-
nigen Jahren eine Adaptation des eva-
luierten Heidelberger Elterntrainings
zur frithen Sprachférderung (HET,
Buschmann 2011) vor und wird in
zahlreichen Sozialpédiatrischen Zent-
ren und Friihforderstellen angeboten.
Hauptzielgruppe sind Eltern oder an-
dere Bezugspersonen von Kindern mit
einer globalen Entwicklungsstdrung,
die eine deutliche Verzogerung in ihrer
kommunikativen und lautsprachlichen
Entwicklung aufweisen. Im Rahmen
des Heidelberger Elterntrainings zur
frithen Sprachforderung bei Kindern
mit globaler Entwicklungsstdrung
(HET-GES, Buschmann/Jooss 2012)
lernen die Eltern ihren Interaktions-
und Kommunikationsstil sowie ihr
Sprachangebot sensitiver an die kog-
nitiven und sprachlichen Lernvoraus-
setzungen ihres Kindes anzupassen
und somit die Freude an Kommuni-
kation und Sprache bei ihrem Kind zu
wecken. Dazu gehort u. a. die Sensibi-
lisierung fiir die Verwendung von laut-
sprachunterstiitzenden Gebirden als
Briicke auf dem Weg zur Lautsprache
(von Maydell/Vogt 2013). Die Eltern
erfahren, wie sie das sprachforderli-
che Potenzial alltiglicher Situationen
wie das gemeinsame Anschauen eines
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Buches, das gemeinsame Spiel oder
Routinehandlungen (z.B. Wickeln,
Anziehen usw.) nutzen konnen. Zen-
tral ist, dass die Eltern im Training den
Einsatz von Sprachlehrstrategien ak-
tiv liben und die Umsetzung mit dem
Kind iiber einen ldngeren Zeitraum su-
pervidiert wird. Aufgrund der Durch-
fiihrung in einer Kleingruppe erhalten
die Eltern Gelegenheit zum Austausch
und zum Modelllernen unter Gleich-
gesinnten.

1.1 Organisation und Rah-
menbedingungen

Zielgruppe fiir das HET-GES sind El-
tern und andere Bezugspersonen von
Kindern mit sicher diagnostizierter
Entwicklungsstorung im Rahmen von
Primérerkrankungen wie genetischen
Syndromen, Stoffwechselstorungen
oder neurologischer Erkrankungen
als auch Eltern von Kindern mit einer
Entwicklungsstérung unklarer Gene-
se im Altersbereich von zwei bis fiinf
Jahren.

Das Training ist geeignet fiir El-
tern, deren Kinder

= sich im vorsprachlichen Sta-
dium befinden und iiber ein
Mindestmal} an Interesse fiir
Kommunikation und Interak-
tion verfiigen

= erfolgreich iiber einige
nonverbale Symbole oder
Vokalisationen kommunizie-
ren, evtl. bereits iiber wenige
Einzelworter verfiigen

= beginnen lautsprachlich zu
kommunizieren und einzelne
Worter neben Lautmalereien
und nonverbalen Symbolen
verwenden

Das HET-GES ist fiir eine Kleingruppe
von 5 bis 10 Teilnehmern konzipiert. Es
konnen Elternpaare, Mutter oder Vater
sowie andere Bezugspersonen (Gro83-
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eltern, Kinderfrau) daran teilnehmen.
Es finden acht systematisch aufein-
ander aufbauende Gruppensitzungen
von etwa zweistiindiger Dauer statt.
Ergénzt wird das Gruppenprogramm
durch einen Individualtermin fiir jede
Familie, in welchem die Strategien im
Sinne eines ,,fine tuning® individuell
an die Bediirfnisse des Kindes ange-
passt und konkrete Umsetzungsfragen
der Eltern beantwortet werden. Zum
Nachlesen der Inhalte jeder Sitzung
erhalten die Eltern schriftliches Be-
gleitmaterial.

Die Erfahrungen aus der Praxis zei-
gen, dass die Gruppen in der Regel
aus Kindern mit unterschiedlichen
Storungsbildern bestehen und nur ein
Elternteil eine Teilnahme realisieren
kann.

1.2 Verwendung lautsprach-
unterstiutzender Gebarden

Im Unterschied zum Heidelberger
Elterntraining fiir Kinder mit einer
isolierten Sprachentwicklungsverzo-
gerung (Buschmann 2011) werden im
HET-GES die Eltern von Beginn an
fiir den Einsatz lautsprachunterstiit-
zender Gebirden (LUG) sensibilisiert
und in deren Verwendung in natiir-
lichen Kommunikationssituationen
geschult. Ziel ist die Erweiterung der
Kommunikationsmoglichkeiten von
Kind und Eltern und damit verbun-
den die Reduktion kommunikativer
Misserfolge. Durch den geringeren
Abstraktionsgrad sind Gebirden ins-
besondere fiir Kinder mit kognitiven
Beeintrichtigungen leichter zu erwer-
ben als die Lautsprache und stellen
damit eine wichtige Zwischenstufe
auf dem Weg zu derselben dar. In ei-
ner Lidngsschnittstudie, in der iiber
einen Zeitraum von insgesamt acht
Jahren die Entwicklungsverldufe von
24 Kindern mit Trisomie 21 erfasst
wurden, wiesen die Kinder, deren
Eltern in der Verwendung von LUG
geschult waren, mit drei und vier Jah-
ren einen groferen Gesamtwortschatz
auf als die Kinder der Kontrollgruppe.

Signifikante Unterschiede zwischen
den beiden Gruppen fanden sich auch
noch im Alter von fiinf und acht Jah-
ren (Launonen 1996).

Im Gruppenkontext bieten sich zahl-
reiche Moglichkeiten LUG zunichst
niedrigschwellig einzufiihren und die
Eltern im Verlauf des Trainings ge-
zielt in deren Verwendung zu beféhi-
gen. Beriihrungsingste hinsichtlich
der Verwendung von LUG und die
hiufige Sorge vieler Eltern, ihr Kind
konne durch deren Nutzung weniger
motiviert sein, die Lautsprache zu
erwerben, konnen relativ problem-
los aufgelost werden. Hierbei hilft es
den Eltern einerseits zu erfahren, dass
keine spezifische Gebdrdensprache er-
lernt wird, sondern dass die Gebirden
die Lautsprache unterstiitzen, nicht
ersetzen sollen. Andererseits 6ffnet es
den Eltern die Augen, wenn sie sich
selbst reflektieren und in der Gruppe
dariiber austauschen, wie hdufig sie im
Alltag selbst unbewusst konventionel-
le Gesten wie beispielsweise Winken
oder einen angedeuteten Telefonhorer
einsetzen. Sie erkennen, dass Gesten
dem natiirlichen Kommunikations-
verhalten entsprechen und das Kom-
munizieren untereinander erleichtern.
Systematisch lernen die Eltern im
HET-GES, zentrale Worter begleitend
zur Lautsprache zu gebérden.

2. Deletionssyndrom
22q11

2.1 Charakteristik des Sto-
rungsbildes

Das Deletionssyndrom 22q11 ist eine
genetische Erkrankung, deren Ursa-
che im Fehlen eines bestimmten Ab-
schnitts am langen Arm des 22. Chro-
mosoms in der Region 11 begriindet
ist. Die Privalenz beim DS22q11 liegt
bei ca. 1:4000, wobei Midchen und
Jungen gleichermaflen betroffen sind
(Rauch et al. 2007). Trotz des hiufigen
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Auftretens ist das DS22q11 sowohl
in der Bevolkerung als auch unter
(Friih-)Pddagogen und Sprachthera-
peuten weitgehend unbekannt. Unter
dem Begriff DS22q11 (genetisch Mik-
rodeletionssyndrom 22q11.2) werden
frithere Bezeichnungen wie DiGeor-
ge-Syndrom, Shprintzen-Syndrom,
VCFS, CATCH22 zusammengefasst,
die sich auf eine gemeinsame geneti-
sche Verinderung zuriickfiihren lassen
(Rauch et al. 2007).

Etwa 90 % der Deletionen entstehen
de novo. Bei den iibrigen Fillen findet
die Ubertragung autosomal-dominant,
zumeist durch die Mutter statt (Ryan
et al. 1997; Swillen et al. 1998).

Das DS22q11 ist eine komplexe Ent-
wicklungsstorung. Die Literatur kennt
iiber 180 verschiedene Einzelsymp-
tome, die mit dem DS22ql1 in Ver-
bindung gebracht und in 15 Bereiche
gruppiert werden konnen (siehe Kas-
ten).

Basissymptome DS22q11

= Globaler psychomotorischer
Entwicklungsriickstand
(PSMER)

= Sprachstérung
= Herzfehler
=  Immunschwiche

= Horbehinderungen /Mittel-
ohrentziindungen

= Muskelhypotonie

= Gaumenanomalie (u.U. Gau-
menspalte (ggf. submukos))

= Nierenfehlbildungen
= Gedeihstorung
= Minderwuchs

= Intelligenzminderung/Lern-
behinderung

= Hypokalzdmie
= Skoliose
= Psychosen

=  Aufmerksamkeits- und Ver-
haltensstérungen

Bei betroffenen Kindern treten meist 3
bis 5 dieser Diagnosen in unterschied-
licher Auspriagung und Konstellation
auf.

Ein guter Uberblick iiber die Charak-
teristik des Storungsbildes findet sich
in Sarimski (2003).

2.2 Auffalligkeiten in der
Sprachentwicklung

Mit einer Haufigkeit von iiber 85 %
gehoren die Sprach- und Sprechpro-
bleme bei Kindern mit DS22ql1 zu
den zentralen Diagnosen. Verschie-
dene Untersuchungen haben gezeigt,
dass erste Worter deutlich verspitet,
oft erst im Alter von zwei bis drei Jah-
ren gesprochen werden (Gerdes et al.
1999, Scherer et al. 1999, Wegener
et al. 2008) und der weitere Wort-
schatzaufbau und damit verbunden
die syntaktische Entwicklung verzo-
gert erfolgt (Sarimski 2009, Scherer
et al. 1999, Solot et al. 2000, Wegener
et al. 2008). Zudem sind ein einge-
schrinktes Phonemrepertoire und eine
hypernasale Sprache charakteristisch
und konnen bis zur Unverstindlich-
keit fiihren (Solot et al. 2000). Im
Entwicklungsverlauf finden sich wei-
terhin expressive und auch rezeptive
Sprachdefizite, atypische Lautbildun-
gen, ungewohnliche phonologische
Fehler, Hypotonie, eine hypernasale
Sprache und Stimmstorungen (Pers-
son et al. 2006). Die Sprachentwick-
lungsprobleme iibersteigen bei einem
Grofteil der Kinder das Ausmal3, wel-
ches man aufgrund der bei vielen Kin-
dern vorhandenen (leicht) verzdgerten
Gesamtentwicklung und/oder Spalt-
bildung sowie Horbeeintrichtigung
erwarten wiirde (Scherer et al. 1999).
Die Ursachen der Sprachprobleme
konnen unterschiedlichen Ursprungs
sein. Zentral fiir die expressiven Defi-
zite und die hypernasale Sprache sind
eine schlechte oder fehlende Gaumen-
segelbeweglichkeit sowie ein zu grofler
Abstand zwischen Gaumensegel und
Rachenhinterwand. In Verbindung mit

einer nicht ausreichenden Anhebung
des Gaumensegels entsteht ein insuf-
fizienter Abschluss des Mundraumes
zum Nasenraum. In ca. 10—15% der
Fille verstirkt eine offene oder ver-
deckte Spalte des Weichgaumens die-
se Problematik nochmals (Sader et al.
20006). Aufgrund einer generalisierten
Muskelhypotonie ist die Rachenmus-
kulatur zu schwach, um eine vollstin-
dige Gaumensegelbeweglichkeit her-
zustellen. Dariiber hinaus wird der ve-
lopharyngeale Abschluss durch einen
insgesamt vergroBerten Rachenraum
aufgrund der bei DS22q11 typischen
abgeflachten Schidelbasis zusitzlich
erschwert (Sader et al. 2006). Die
Schwere der expressiven Sprachent-
wicklungsverzogerung lésst sich durch
die pharyngealen Dysfunktionen je-
doch nicht ausreichend erkléren.

Zusitzlich erschwerend fiir den
Spracherwerb wirkt sich die bei Kin-
dern mit DS22q11 typische Entwick-
lungsverzdgerung im sozial-emotio-
nalen Bereich aus. In einer Erhebung
an 30 Kindern im Alter von ein bis
sechs Jahren zeigten sich insbeson-
dere in der Fihigkeit zu sozialen Be-
ziehungen wie sozialer Kontaktauf-
nahme, Nachahmungsbereitschaft,
Interesse an Gleichaltrigen, Ausdruck
von Emotionen u. 4. deutliche Abwei-
chungen von der Altersnorm (Sarim-
ski 2009). Dieses ausgeprigt zuriick-
haltende Verhalten der Kinder fiihrt
zu im Vergleich mit anderen Kindern
deutlich weniger Sprachlerngelegen-
heiten in alltdglichen Interaktionssi-
tuationen. Viele Eltern beobachteten
sogar, dass ihr Kind nach Einsetzen
erster Sprecherfahrungen in der Um-
welt seine sprachlichen AuBerungen
reduziert hatte. Bei einigen Kindern
habe dies bis zur volligen Sprechver-
weigerung gefiihrt. Eine kindzentrier-
te sprachtherapeutische Intervention
stellt aufgrund der geringen Koopera-
tionsbereitschaft des Kindes oftmals
eine groBe Herausforderung fiir alle
Beteiligten dar. So verwunderte es
nicht, dass Eltern die Sprachtherapie
oftmals als frustrierend empfinden, da
sie viel Zeit und Energie bei subjektiv
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als zu gering empfundenen Fortschrit-
ten aufwenden miissen.

2.3 Interaktionsschulung der
Eltern zur Unterstiitzung der
Sprachentwicklung

Die Eltern in den Prozess der Sprach-
therapie bei einem Kind mit DS22q11
mit einzubinden erscheint nach obi-
gen Ausfiihrungen nur allzu logisch.
Intensiver und méglicherweise erfolg-
reicher ist es jedoch, wenn die Eltern
friih in ihrer Interaktion und Kommu-
nikation mit dem Kind geschult wer-
den. Ziel ist, dass die Eltern sensitiver
auf die Kommunikationssignale ihres
Kindes reagieren und durch adiquate
Reaktionen die Freude ihres Kindes an
Kommunikation und Sprache wecken
sowie die kommunikativen Kompe-
tenzen ihres Kindes erweitern. Aus
verschiedenen Untersuchungen ist
bekannt, dass Miitter von Kindern mit
Entwicklungsstorungen, verglichen
mit Miittern gesunder Kinder, insge-
samt zu einem eher direktiven und len-
kenden Interaktionsverhalten tendieren
(u.a. Kim/Mahoney 2004). Wenn sich
ein Kind in Interaktionssituationen
dann zusitzlich noch zuriickgezogen
verhilt, ist anzunehmen, dass sich das
eher direktive Interaktionsverhalten
der Bezugspersonen noch verstérkt.
Zumindest ist davon auszugehen, dass
die bei Eltern eines sprachverzogerten
Kindes bestehende Unsicherheit in
Bezug auf den sprachlichen Umgang
mit diesem sich noch intensiviert und
dies zu einem weniger responsiven In-
teraktionsstil fiihrt. Doch gerade Kin-
der mit DS22q11 benétigen aufgrund
ihrer ungiinstigen Voraussetzungen
zum Sprechenlernen Erwachsene, die
iber eine hohe Responsivitit verfiigen
und ihnen auf dem Weg zur Lautspra-
che aktiv ,.entgegengehen®.

Das HET-GES (Buschmann/Jooss
2012) zielt als sprachbasiertes Inter-
aktionstraining auf die Verbesserung
der Fihigkeit der Bezugspersonen,
ihr Sprachangebot den kindlichen
Sprachlernvoraussetzungen optimal
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anzupassen und wird daher auch als
geeignete Friihintervention bei Kin-
dern mit DS22q11 angesehen.

3. Durchfiihrung des Hei-
delberger Elterntrainings
als Wochenendworkshop

Der Verein KiDS-22q11 e.V. ermdg-
lichte Familien mit einem betroffenen
Kind 2012 die Teilnahme am HET-
GES. Da das Syndrom recht selten
diagnostiziert wird, wohnen die Fa-
milien verstreut in Deutschland. Die
regulidre Seminarstruktur mit Sitzun-
gen im zweiwdchigen Abstand wire
nicht realisierbar gewesen. Aus die-
sem Grund wurde das Training an die
Bediirfnisse der Familien adaptiert
und fand an zwei Wochenenden im
Abstand von etwa drei Monaten statt.
Die Familien wohnten gemeinsam mit
der Trainingsleiterin in einer Jugend-
herberge und verbrachten somit neben
den Seminarzeiten auch die Mahlzei-
ten und einige Freizeitaktivititen mit-
einander.

Im Rahmen der ersten Durchfithrung
des HET-GES in dieser Form stan-
den zwei Fragen im Vordergrund: 1.

Lassen sich die Inhalte des HET-GES
auch in kompakter Form an zwei
Wochenenden zur Zufriedenheit der
Eltern vermitteln? 2. Finden sich auf
Seite der Eltern Veridnderungen in ih-
rem Interaktions- und Kommunikati-
onsverhalten dem Kind gegeniiber?

3.1 Teilnehmer

Um die Familien aus dem Verein
KiDS-22ql11 e.V. mit betroffenen
Kindern im Alter von 2-5 Jahren
auf das neue Angebot aufmerksam zu
machen, erhielten diese eine person-
liche Einladung, in der Inhalte und
Ziele des Elterntrainings beschrieben
waren. Gleichzeitig wurden Flyer an
sozialpédiatrische und kardiologische
Zentren versandt, um ebenfalls Eltern,
deren Kinder erst kiirzlich die Diagno-
se erhalten hatten, zu erreichen.

Acht Familien hatten sich fiir den
Workshop angemeldet. Vier Familien
haben aus unterschiedlichen Griinden
am zweiten Wochenende nicht mehr
teilgenommen. Ein Kind wurde ope-
riert, ein Kind war aktuell erkrankt,
eine Mutter konnte wegen Schwan-
gerschaftsproblemen nicht teilnehmen
und eine Familie hatte ein Betreuungs-

Alter der Kinder in Jahren 4,5
2,3
4,9
5,6
Geschlecht mdnnlich 3
weiblich 1
Stellung in Geschwisterreihe Erstgeboren 4
Anzahl Geschwister 0 1
1 2
2 1
Besuch einer Spielgruppe 11 bis 20 Stunden 2
mehr als 20 Stunden 2
Art der Einrichtung Regelkindergarten 2
Integrative Einrichtung 1
Tagesmutter 1
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Sprachentwicklung

Kind hat als Sdugling gelallt Ja 0
Nein 4
Erstes gesprochenes Wort mit 34 Monaten 1
55 Monaten 1
keine Angabe 1
spricht noch nicht 1
Aktueller Wortschatzumfang 0-5 3
51-80 1
Kindersprachliche AuBerungen Ja 3
(wauwau, brumm etc.) Nein 0
Keine Angabe 1
Gesten zur Verstdndigung Zeigen 3
Handzeichen 3
GuK, Sdmtta, DGS 1
Sprachverstiandnis Altersentsprechend 1
Leicht eingeschrdnkt 2
Deutlich eingeschrdnkt 1
Therapien
Friihforderung Ja 3
Nein 1
Physiotherapie Ja 2
Nein 2
Ergotherapie Ja 3
Nein 1
Logopadie Ja 3
Nein 1
Klinische Auffalligkeiten Herzfehler (operiert) 2
Horgeschadigt 2
Kurzsichtigkeit 1
Leichte Immunschwéche 1
Verengter Rachenraum 1
Mutter
Schulausbildung Mittlere Reife 1
Hochschulreife 3
Berufstatigkeit dreivierteltags 1
halbtags 1
weniger als halbtags 1
nicht berufstitig 1
Vater
Schulausbildung Hauptschulabschluss 1
Mittlere Reife 1
Hochschulreife 2
Berufstatigkeit ganztags 4

Tab. 1: Soziodemografische und klinische Daten

problem, die grolen Geschwister be-
treffend. Die soziodemografischen
und klinischen Daten der verbleiben-
den vier Familien finden sich in Ta-
belle 1. Die Eltern hatten im Vorfeld
des Elterntrainings einen Fragebogen
zur Familie und den Fragebogen zur
Wortschatzentwicklung ELAN (Bock-
mann/Kiese-Himmel 2006) ausge-
fiillt. Drei der vier Kinder verfiigten
nahezu iiber noch keine Lautsprache.
Zwei dieser Kinder verstindigten sich
vor allem iiber Zeigegesten. Ein Kind
hatte bereits ein breites Repertoire an
Gebirden gelernt. Ein Kind verfiigte
iiber einen aktiven Wortschatz von 50
bis 80 Worter und kombinierte diese
zu Zwei- und Dreiwortduf3erungen.

3.2 Ablauf

Entsprechend der Wochenendstruktur
wurden die bestehenden Inhalte ad-
aptiert und etwas gekiirzt sowie die
Abfolge der Trainingsbausteine an-
gepasst. Ein inhaltlicher Schwerpunkt
zum Thema sozial-emotionale Kom-
petenzen wurde ergédnzt.

Das HET-GES fand jeweils von Frei-
tagnachmittag bis Sonntagmittag statt.
Zwischen den zwei- bis dreistiindigen
Sitzungen wurden lange Pausen einge-
legt, um den Eltern ausreichend Zeit
zur direkten Umsetzung und Ubung
mit ihrem Kind und zum Austausch
untereinander zu geben (Tabelle 2, S.
114 f.). Zwischen den Wochenenden
erhielten alle Familien zur Beantwor-
tung individueller Fragen das Ange-
bot zu zwei Telefongespriachen mit
der Trainingsleiterin. Zudem konnten
die Eltern vorab eine Videoaufnahme
einer Interaktionssituation fiir eine te-
lefonische Supervision senden.

Die Familien waren in der Regel kom-
plett angereist, d.h. neben den beiden
Erziehungspersonen waren auch die
Geschwister anwesend. Beim ersten
Wochenende wechselten sich die El-
tern mit der Kinderbetreuung ab, beim
zweiten Wochenende wurden die Kin-
der extern vor Ort betreut (s. Tabelle
2,S. 114f1)).
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HET-GES 22q11

Im Vorfeld Erfassung des aktiven Wortschatzes mit dem ELAN
(Bockmann/Kiese-Himmel 2006) sowie Anamnese + Sichtung der Vorbefunde

1. Wochenende (Marz 2012) - Trainingsbausteine

= Anreise der Familien ab 14.00 Uhr
= Aufnahme einer Bilderbuchsituation zur Beurteilung des elterlichen und kindlichen Kommunikations- und Interak-
tionsverhaltens

= Kennenlernen
Freitag .
16.00—18.00 Uhr Voraussetzungen fiir den Spracherwerb

= Sprachforderliche Grundhaltung

= Gemeinsames Abendessen
= Freizeit mit der Moglichkeit, die erlernten Strategien mit dem Kind auszuprobieren und Gelegenheit zum Aus-

tausch
= Feedbackrunde
Samstag = Einsatz lautsprachunterstiitzender Gebiarden (LUG)
9.00-12.00 Uhr = Einfiihrung und Rahmenbedingungen zum Buchanschauen
= Das Kind fiihrt — Gemeinsame Aufmerksamkeit

= Gemeinsames Mittagessen

= Freizeit mit der Moglichkeit, die erlernten Strategien mit dem Kind auszuprobieren und Gelegenheit zum Aus-
tausch

= Feedbackrunde
Samstag . . . .
15.30—18.30 Uhr Einsatz gezielter Sprachlehrstrategien und LUG beim Buchanschauen

= Das richtige Buch

= Gemeinsames Abendessen

= Freizeit mit der Moglichkeit, die erlernten Strategien mit dem Kind auszuprobieren und Gelegenheit zam Aus-
tausch

= Gemeinsames Friihstiick

= Feedbackrunde
Sonntag = Finsatz von Bewegungsliedern und Sprachspielen
9.00-11.30 Uhr = FEinsatz gezielter Fragen zur Sprachforderung

= Abschluss

= Gemeinsames Mittagessen

= Abreise der Familien

Tab. 2: Ablauf des HET-GES 22q11 an zwei Wochenenden
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Marz-Juni 2012

Telefonat (2 x pro Familie) mit der Trainingsleiterin zur Besprechung individueller Umsetzungsfragen
und der Méglichkeit zur videogestitzten Supervision

2. Wochenende (Juni 2012) - Trainingsbausteine

* Individualtermine mit Eltern und Kind

Freitag — Besprechen individueller Umsetzungsfragen
15.00-17.00 Uhr — Videosupervision

— Demonstration durch den Trainingsleiter

Freitag = Feedbackrunde
17.00-18.00 Uhr = FEinsatz lautsprachunterstiitzender Gebarden

= Gemeinsames Abendessen

= Freizeit mit der Moglichkeit, die erlernten Strategien mit dem Kind auszuprobieren und Gelegenheit zum Aus-
tausch

= Das gemeinsame Spiel
Samstag .. . o
9.00-12.00 Uhr Sprachforderung in Alltagssituationen

= Sprachhemmende Verhaltensweisen

= Individualtermine mit Eltern und Kind
Samstag — Besprechen individueller Umsetzungsfragen
13.00-14.00 Uhr — Videosupervision

— Demonstration durch den Trainingsleiter

= Aufnahme einer Bilderbuchsituation zur Beurteilung der elterlichen Verhaltensanderung

= Freizeit mit der Moglichkeit, die erlernten Strategien mit dem Kind auszuprobieren und Gelegenheit zum Aus-
tausch

= Gemeinsamer Ausflug der Familien

= Feedbackrunde
Sonntag .. . . . .
9.00-11.30 Uhr Stiarkung des Kindes in sozialen Situationen

= Schulung der Mundmotorik gemeinsam mit Eltern und Kind

= Riickmeldung, Zeit fiir Fragen
Sonntag Abschluss
11.30-12.00 Uhr = Ausfiillen des Zufriedenheitsfragebogens zum HET-GES und des ELAN

(Bockmann /Kiese-Himmel 2006)

= Gemeinsames Mittagessen

= Abreise der Familien

Tab. 2: Ablauf des HET-GES 22q11 an zwei Wochenenden (Fortsetzung)
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4. Auswertung

4.1 Zufriedenheit der Teil-
nehmer

Die Zufriedenheit der teilnehmen-
den Eltern wurde anhand eines ano-
nymen Fragebogens nach Abschluss
des zweiten Wochenendes erhoben.
Die Eltern bewerteten das Angebot
tibereinstimmend als sehr positiv. Die
kompakte Vermittlung der Inhalte an
zwei Wochenenden mit der Moglich-
keit zur praktischem Umsetzung und
telefonischen Supervision wurde von
den Eltern als fiir sie sehr passend ein-
geschitzt. Insbesondere konnte dem
Bediirfnis nach Austausch mit anderen
betroffenen Familien in dem Setting
des gemeinsamen Wohnens, Lernens
und der gemeinsamen Freizeit sehr
gut entgegen gekommen werden. Die
Eltern gaben an, durch das Training in
der Interaktion und Kommunikation
mit dem Kind sicherer zu sein und das
Gefiihl zu haben, ihr Kind jetzt besser
im Spracherwerb unterstiitzen zu kon-
nen. Alle Eltern gaben auf einer Skala
von 1 (ja, sehr) bis 5 (gar nicht) an,
dass sie ihr Verhalten deutlich verin-
dert hitten (M=1,5). Im Freitext ga-
ben sie u.a. an, dass sie sensitiver auf
ihr Kind eingingen, ihrem Kind mehr
Zeit zum Sprechen lieBen, ihre Spra-
che vereinfacht hitten, langsamer und
deutlicher spriachen und sicherer im
Umgang mit Gebérden seien.

Ein Teil der Eltern hitte sich bereits
am ersten Wochenende mehr Zeit fiir
einen individuellen Austausch mit der
Trainingsleiterin gewiinscht und auch
bereits am ersten Wochenende eine
Einheit gemeinsam mit den Kindern.

4.2 Veranderung des Inter-
aktionsverhaltens

Zur Beantwortung der Frage nach der
Verinderung des elterlichen Interakti-
onsverhaltens wurde von jedem Teil-
nehmer vor Beginn und nach Ende des
Trainings je eine halbstandardisierte
Videoaufnahme einer Eltern-Kind-Se-
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quenz unter offener, nicht teilnehmen-
der Beobachtung erstellt. Die Eltern
wurden instruiert, mit ihrem Kind vor-
gegebene Bilderbiicher so anzuschau-
en, wie sie das zu Hause auch tun. Die
Transkription und Auswertung einer
dreiminiitigen Videosequenz (Beginn
mit Auswahl des Buches) erfolgten
nach Abschluss des Trainings durch
zwei unabhingige Personen.

Miinnich (2013) nutzte verschiedene
Male, um die Verdnderung des elterli-
chen Verhaltens zu messen. Es wurden
die Ergebnisse aller acht Teilnehmer (4
Miitter, 4 Viter) im Mittel betrachtet.
Im Folgenden sind die unterschiedli-
chen Fragestellungen konkret formu-
liert und direkt beantwortet.

1. Reduziert sich der elterliche Ge-
sprachsanteil beim Buchanschauen?

Der Gesprichsanteil (Gesamtzahl
Worter, LautduBerungen, Gesten, Ge-
birden, unverstindliche AuBerungen)
der Eltern sank von 94 % vor dem
Training auf 90 % nach dem Training.

2. Ubergeben die Eltern beim
Buchanschauen dem Kind vermehrt
die Fiihrung?

Um einen ersten Eindruck zu gewin-
nen, ob die Eltern oder das Kind eine
filhrende Rolle in der Situation ein-
nehmen, wurden zwei Kriterien her-
angezogen: Wer sucht das Buch aus?
Wer blittert die Seiten um? Der Anteil
der Eltern, die das Buch aussuchten,
reduzierte sich von 50 % auf 0%. Die
Umblitterrate der Eltern verringerte
sich von 39 % auf 3 % (siehe Abb. 1).

3. Reduzieren die Eltern die Kom-
plexitat ihres Sprachangebots?

Die Komplexitit der elterlichen Spra-
che wurde mittels der mittleren AuBe-
rungsldnge MLU, der Gesamtanzahl
an Wortern und Gebirden, der Ge-
samtanzahl an verschiedenen Wortern/
Gebirden und der Nutzung von Laut-
malereien beurteilt. Die MLU redu-

zierte sich von 4,9 auf 4,1 Worter. Die
Gesamtzahl der verwendeten Worter/
Gebirden sank von 250 auf 160. Die
Gesamtzahl unterschiedlicher Worter
und Gebirden verringerte sich von
110 auf 74 Worter/Gebirden. Vor dem
Training nutzten die Eltern 1,6 kinder-
sprachliche AuBerungen im Sinne von
Lautmalereien wie ,,brumm-brumm®
und nach dem Training 4,0.

4. Kommt es zu einem Anstieg
sprachfoérderlicher Reaktionen?

Zur Beurteilung der Veridnderungen
in den sprachforderlichen Reaktio-
nen wurde erfasst, wie oft die Eltern
an das Thema ihres Kindes beim
Buchanschauen ankniipften und wie
oft sie die AuBerungen ihres Kindes
positiv aufgriffen und teilweise oder
vollstindig wiederholten (einschlie3-
lich korrektivem Feedback) bzw. die
AuBerungen inhaltlich erweiterten.
Vor dem Training griffen die Eltern in
22,7 % der Fille das kindliche Thema
auf, nach dem Training in 30% der
Fille. Die Nutzung der Sprachlehrstra-
tegien Wiederholung und Erweiterung
stieg von 32,8 % auf 48,5 % (siehe
Abbildung 1). Dementsprechend sank
die Anzahl an ,,verpassten Chancen®.
D.h. die Eltern reduzierten einsilbige
Antworten (,,ja, genau, hm*), die dem
Kind zwar eine Riickmeldung geben,
aber weder das Gesprich fortfiihren
noch sprachliche Informationen ent-
halten, von 11,8 % auf 6,9 %.

Systematische Unterschiede zwischen
Miittern und Vitern lassen sich in die-
ser kleinen Stichprobe nicht erkennen.
Insgesamt bleibt festzuhalten, dass
die Verdnderungen sowohl im Mittel
als auch im individuellen Fall in die
gewiinschte Richtung erfolgt sind. Bei
Betrachtung der individuellen Verin-
derungen jeder Mutter oder jeden Va-
ters zeigt sich jedoch, dass diese un-
terschiedlich hoch ausfallen und zum
einen abhidngig von den Fihigkeiten
des Kindes und zum anderen von dem
Ausgangsniveau der jeweiligen Per-
son sind.
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Buch aussuchen durch Eltern (in %)

Umblatterrate der Eltern (in %)

Thema des Kindes aufgreifen (in %)

Positives Aufgreifen kindlicher
AuBerungen/Erweiterung (in %)

« Vor HET-GES
& Nach HET-GES

20 30 40 50

Abb. 1: Vergleich elterlichen Verhaltens beim Buchanschauen vor und nach dem HET-GES (in %)

5. Reflexion der Durchfiih-
rung des HET-GES im Rah-
men von zwei Wochenen-
den

Die Durchfiihrung des HET-GES mit
der Zielgruppe Eltern von Kindern mit
DS 22q11 an zwei Wochenenden kann
insgesamt als gelungen eingeschitzt
werden. Sowohl auf Seiten der Eltern
als auch auf Seiten der Trainingsleite-
rin und des Vereins KiDS-22q11 e.V.
war das Feedback durchweg positiv.
Insbesondere das durch das gemeinsa-
me Wohnen in einer Jugendherberge
verstirkte familienzentrierte Arbeiten
wurde von den Eltern sehr geschitzt.
Es war dadurch moglich, die Familien
in Settings zu erleben, die hiuslichen
Situationen dhnlich sind (z.B. das ge-
meinsame Essen, Spielen, Kegeln). So-
mit ergaben sich viele Moglichkeiten
zu Beobachtungen in alltiglichen Si-
tuationen, welche im Training gezielt
aufgegriffen werden konnten. Auch
gab es viele Gelegenheiten, die Eltern
unkompliziert fiir sprachférderliche
Interaktionsmuster zu verstérken.

Aufgrund der positiven Erfahrungen
wird das Angebot in 2013 erneut vom
Verein KiDS-22ql1 e.V. organisiert.
Veridndert wird das Vorgehen bei der

Vorauswahl der Familien. Auch wenn
die Familien, die am zweiten Wochen-
ende nicht mehr angereist waren, nach-
vollziehbare Griinde dafiir hatten, war
doch offensichtlich, dass das Angebot
fiir drei dieser Familien nicht das pas-
sende war. Die betroffenen Kinder la-
gen in ihren sprachlichen Fihigkeiten
deutlich liber dem Niveau der anderen
Kinder. Um diese Heterogenitit in der
Gruppe zu vermeiden, werden zur Vor-
auswahl der Familien zukiinftig der
Elternfragebogen ELAN und der Ana-
mnesebogen im Vorfeld ausgewertet.
Auf Basis der Ergebnisse wird dann
ein personliches Telefonat mit jeder
Familie gefiihrt, um die Moglichkeit
der Teilnahme am Elternwochenende
zu besprechen. Entsprechend den Be-
diirfnissen der Familien wird es bereits
am ersten Wochenende eine feste Zeit
fiir individuelle Fragen jeder Familie
geben und der inhaltliche Baustein
Einsatz von Bewegungsliedern wird
analog dem Baustein Schulung der
Mundmotorik gemeinsam mit Eltern
und Kindern am ersten Wochenende
durchgefiihrt. Die Mdglichkeit zur
telefonischen Supervision fiir jede
Familie zwischen den Wochenenden
wird aufgrund der positiven Riickmel-
dungen beibehalten.

6. Bewertung der Ergeb-
nisse

In Anbetracht der sehr kleinen Stich-
probe und des Fehlens einer Kon-
trollgruppe konnen die Ergebnisse
nur unter Vorbehalt als Hinweis auf
die Effektivitit des Trainings inter-
pretiert werden. Die ersten Eindriicke
sprechen jedoch konsistent dafiir, dass
die Interaktionsformen der Miitter und
Viter durch das Elterntraining positiv
beeinflusst werden konnten. Entspre-
chend der intendierten Richtung des
HET-GES lieen die Eltern den Kin-
dern beim Buchanschauen einerseits
mehr Freiraum fiir eigene nonverbale
und verbale Aktivititen und stimmten
andererseits thr Sprachangebot besser
auf die sprachlichen Kompetenzen des
Kindes ab. Des Weiteren setzten sie
gezielte Sprachlehrstrategien deutlich
hiufiger ein. Ob sich dies auch direkt
auf die Kommunikationsbereitschaft
der Kinder auswirkt, wird in einem
zweiten Schritt zu kldren sein. Eine
spezifische Wirkung auf die Sprach-
produktion der Kinder kann anhand
dieser Daten nicht vorhergesagt wer-
den. Dies wiirde eine systematische
Evaluation an einer gréeren und ho-
mogeneren Stichprobe erfordern.

Grundsitzlich ist zu hinterfragen, in-
wieweit eine Verbesserung der elter-
lichen Responsivitit in alltiglichen
Interaktions- und Kommunikationssi-
tuationen bei Kindern mit genetisch
bedingten Entwicklungsstérungen
geeignet ist, tatsdchlich Fortschritte in
der Wortschatzentwicklung und in den
grammatischen Fihigkeiten zu erzie-
len. Denn bei dieser Gruppe von Kin-
dern hidngt die Entwicklung sprachli-
cher Kompetenzen vermutlich stirker,
als bei Kindern mit drohender spezi-
fischer Sprachentwicklungsstorung,
von Einschridnkungen in zentralen ko-
gnitiven Prozessen wie Aufmerksam-
keitsregulation, Arbeitsgedédchtnis und
exekutiven Funktionen ab. Zusitzlich
bestehen bei dieser speziellen Ziel-
gruppe Einschridnkungen in pharyn-
gealen Funktionen. Das Heidelberger
Elterntraining zielt jedoch nicht allein
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auf die Verbesserung der sprachlichen
Kompetenzen der Kinder, sondern hat
in besonderem Mafe auch die Stér-
kung der Eltern als wichtigste Kom-
munikationspartner der Kinder zum
Ziel. Insbesondere Eltern von Kin-
dern mit DS22q11 sind aufgrund der
ausgeprégten Schiichternheit und des
zuriickhaltenden Verhaltens oft verun-
sichert im sprachlichen Umgang mit
ihrem Kind. Es besteht die Gefahr,
das Kind in Interaktionssituationen
zu iiberfordern. Durch die Befdhigung
der Eltern zu einem responsiven Inter-
aktionsstil, zu einem die Kommuni-
kationsfreude des Kindes weckenden
Verhalten und zu einem den kind-
lichen Féhigkeiten entsprechenden
Sprachangebot, fiihlen sich die Eltern
gestirkt im sprachlichen Umgang mit
ihrem Kind. Durch den gezielten Ein-
satz nonverbaler Kommunikationsmit-
tel, wie lautsprachunterstiitzende Ge-
biarden und visuelle Unterstiitzungs-
hilfen, konnen die Eltern zudem die
Anzahl kommunikativer Misserfolge
fiir sich und fiir ihr Kind erheblich re-
duzieren.
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