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Anke Buschmann, Stephan Schmid

Heidelberger Elterntraining zur Kommunikations- und
Sprachanbahnung als Wochenend-Workshop bei Kindern mit
Deletionssyndrom 22q11

1 Heidelberger Elterntraining

1.1 Eltern gezielt zur Kommunikations- und Sprachanbahnung anleiten
Zunehmend wird das Potenzial einer friihen Anleitung engster Bezugspersonen zur
Kommunikations- und Sprachanbahnung bei Kindern mit einer verzogerten Sprach-
entwicklung erkannt (Buschmann, 2011; Moéller & Spreen-Rauscher, 2009; Ritterfeld,
2000). Sprachbasierte Interaktionstraining finden bei Eltern und padagogischem
Fachpersonal (Buschmann & Ritter, 2013; Degitz & Buschmann, in Vorbereitung) eine
breite Akzeptanz und haben sich zudem hinsichtlich einer Verbesserung der rezepti-
ven und expressiven Fahigkeiten bei Kindern mit einer isolierten Sprachentwicklungs-
verzogerung sowie bei Kindern mit einer globalen Entwicklungsstorung als wirksam
erwiesen (Robertson & Kaiser, 2011).

Flir den deutschsprachigen Raum liegt mit dem ,,Heidelberger Elterntraining zur fri-
hen Sprachférderung HET” (Buschmann, 2011) seit mehr als zehn Jahren ein systema-
tisches Gruppenprogramm, in welchem die Eltern von Late Talkers zu einem bewusst
sprachforderndem Kommunikations- und Interaktionsverhalten angeleitet und super-
vidiert werden, vor. Der Nachweis der Effektivitat erfolgte in einer randomisiert-kon-
trollierten Studie (Buschmann et al., 2009). Fiur Kinder mit einer globalen Entwick-
lungsstorung (GES) wie sie beispielsweise im Rahmen eines genetischen Syndroms
auftritt existiert die Adaptation , Heidelberger Elterntraining zur Kommunikations-
und Sprachanbahnung bei Kindern mit globaler Entwicklungsstérung HET-GES“
(Buschmann & Jooss, 2012). Eltern oder andere Bezugspersonen von Kindern mit ei-
ner GES, die eine deutliche Verzogerung in ihrer kommunikativen und lautsprachli-
chen Entwicklung aufweisen sind Hauptzielgruppe dieses Trainings. Es wird in einer
Gruppe von max. 10 Personen durchgefiihrt. Sieben zweistlindige Gruppensitzungen
werden durch einen Eltern-Kind-Individualtermin erganzt. Nach drei bis sechs Mona-
ten folgt ein Nachtreffen in der Gruppe. Hauptziel des HET-GES ist die Erhdhung der
elterlichen Responsivitat gegeniber dem entwicklungsverzogerten Kind. D.h. die El-
tern lernen einerseits die Kommunikationssignale ihres Kindes besser zu erkennen
und andererseits ihren Interaktions- und Kommunikationsstil sowie ihr Sprachange-
bot sensitiver an die kognitiven und sprachlichen Lernvoraussetzungen ihres Kindes
anzupassen. Die Eltern erfahren, wie sie das sprachforderliche Potenzial alltaglicher
Situationen wie das gemeinsame Anschauen eines Bilderbuches, das gemeinsame
Spiel oder das Durchfihren von Routinehandlungen wie Wickeln oder Baden nutzen
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konnen. Sie setzen die gelernten Strategien mit ihrem Kind zuhause um und erhalten
zu Beginn einer jeden Sitzung die Moglichkeit das Gelingen in der Gruppe zu bespre-
chen. Hierbei ergeben sich fiir die Teilnehmer gute Moglichkeiten zum Austausch so-
wie zum miteinander und voneinander lernen. Jeder Familie erhalt die Moglichkeit
einer Videosupervision in der Gruppe sowie beim Individualtermin.

1.2 Einsatz lautsprachunterstiitzender Gebarden

Im HET-GES werden die Eltern von Beginn an fiir die Verwendung lautsprachunter-
stitzender Gebarden (LUG) sensibilisiert und in deren Einsatz in natirlichen Kommu-
nikationssituationen geschult. Hintergrund sind die Erweiterung der Kommunikati-
onsmoglichkeiten von Kind und Eltern sowie die Verbesserung des kindlichen Sprach-
verstandnisses und damit verbunden die Reduktion kommunikativer Misserfolge.
Durch den geringen Abstraktionsgrad sind Gebarden insbesondere fiir Kinder mit kog-
nitiven Beeintrachtigungen leichter zu erwerben als die Lautsprache und stellen damit
eine wichtige Zwischenstufe auf dem Weg zu dieser dar. In einer Langsschnittstudie,
in der Uber einen Zeitraum von acht Jahren die Entwicklungsverlaufe von 24 Kindern
mit Down-Syndrom erfasst wurden, wiesen die Kinder, deren Eltern im Einsatz von
LUG geschult waren mit drei und vier Jahren einen grofReren Wortschatz auf als die
Kinder der ungeschulten Vergleichsgruppe. Der signifikante Unterschied liefl sich auch
im Alter von finf und acht Jahren noch nachweisen (Launonen, 1996).

Im Gruppenkontext ergeben sich viele Méglichkeiten LUG niedrigschwellig einzufih-
ren und die Eltern im Verlauf gezielt in deren Verwendung zu befahigen. Berlihrungs-
angste hinsichtlich der Anwendung von LUG und die verbreitete Sorge, das Kind
konne durch die Nutzung dieser weniger motiviert sein die Lautsprache zu erwerben
sind in der Gruppe oft leichter als in der Individualberatung aufzulésen. Hierbei hilft
es den Eltern zu erfahren, dass ihr Kind keine Gebardensprache im eigentlichen Sinne
lernen soll, sondern die Gebarden die Lautsprache unterstiitzen und nicht ersetzen.
Zudem erkennen die Eltern in einer gemeinsamen Reflexion, dass sie im Alltag selbst
haufig aber zumeist unbewusst Gesten wie einen angedeuteten Telefonhorer ver-
wenden. Der Grund des Einsatzes besteht darin vom Gegenliber verstanden werden
zu wollen. Somit erkennen die Eltern, dass Gesten/Gebarden dem naturlichen Kom-
munikationsverhalten entsprechen. Systematisch lernen sie im HET-GES zentrale
Worter begleitend zur Lautsprache zu gebarden.

2 Deletionssyndrom 22q11

2.1 Charakteristik des Storungsbildes

Das Deletionssyndrom DS22qg11 ist eine genetische Erkrankung. Es fehlt ein bestimm-
ter Abschnitt am langen Arm des 22. Chromosoms in der Region 11. Dieser Bereich
enthalt ca. 45 verschiedene Erbanlagen, sodass das Erscheinungsbild sehr unter-
schiedlich sein kann. Zu 90% tritt DS22g11 als Neumutation auf. Bei den lbrigen Fal-
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len liegt eine autosomal-dominante Vererbung zumeist durch die Mutter vor. Die Pra-
valenz liegt bei etwa 1:4000. Jungen und Madchen sind gleich haufig betroffen.
DS22q11 ist als zweithaufigster Gendefekt sowohl in der Bevdlkerung als auch unter
(Friih-) Padagogen und Sprachtherapeuten erstaunlich wenig bekannt. Beim DS22q11
handelt es sich um eine komplexe Entwicklungsstérung. Es werden lGber 180 Einzel-
symptome beschrieben, die sich 15 Bereichen zuordnen lassen. Dazu gehoren: globa-
ler Entwicklungsrickstand, Sprachstérung, Herzfehler, Immunschwache, Horbeein-
trachtigung, Muskelhypotonie, Gaumenanomalie, Nierenfehlbildung, Gedeihstérung,
Minderwuchs, Intelligenzminderung, Hypokalzamie, Skoliose, Psychosen, Aufmerk-
samkeits- und Verhaltensstorungen. Betroffene Kinder weisen zumeist drei bis finf
dieser Symptome in unterschiedlicher Auspragung und Konstellation auf (Shprintzen,
2008).

2.1 Auffalligkeiten in der Sprachentwicklung

Mit einer Haufigkeit von 85% zahlen die Sprachstorungen bei Kindern mit DS22q11 zu
den zentralen Diagnosen. Die meisten Kinder fangen verspatet an zu sprechen und
produzieren ihre ersten Worter nicht vor dem Alter von zwei bis drei Jahren (Scherer
et al., 1999). Die syntaktische Entwicklung ist ebenfalls deutlich verzégert. Satze wer-
den zumeist erst mit vier Jahren gesprochen (Sarimski, 2009). Aufgrund der haufig
bestehenden Spaltbildung, der geringen Gaumensegelbeweglichkeit in Verbindung
mit einem insgesamt verringerten Muskeltonus zeigen die Kinder zudem oft langer-
fristig ein eingeschranktes Phonemrepertoir und eine hypernasale Sprache. Fir Au-
RBenstehende sind sie dadurch oft unverstandlich (Scherer et al., 1999). Zusatzlich wird
der Spracherwerb durch haufig auftretende Horprobleme erschwert.

Typisch fir Kinder mit DS22q11 ist eine gewisse Zurlickhaltung und Schiichternheit.
Sarimski (2009) fand in einer Erhebung an 30 ein- bis sechsjahrigen Kindern deutliche
Abweichungen von der Altersnorm insbesondere in der Fahigkeit zu sozialen Bezie-
hungen wie sozialer Kontaktaufnahme, Nachahmungsbereitschaft, Interesse an
Gleichaltrigen, Ausdruck von Emotionen. Dieses ausgepragt zurlickhaltende Verhal-
ten reduziert die alltaglichen Sprachlerngelegenheiten. Da sich sprachliche Fahigkei-
ten jedoch vor allem durch das Sprechen selbst verbessern, kann die Zuriickhaltung
der Kinder als ein zusatzlicher Risikofaktor fiir den Spracherwerb angesehen werden.
Ein unterstiitzendes und sehr sprachforderliches Umfeld zuhause und in der Kita
scheint vor diesem Hintergrund fur Kinder mit DS22q11 ganz besonders wichtig zu
sein.

3 Durchfiihrung des HET als Workshop an zwei Wochenenden

3.1 Organisation
Der Verein KiDS-22q11 e.V. organisiert seit 2012 einmal jahrlich das HET-GES fiir El-
tern von noch nicht oder wenig sprechenden Kindern mit DS22g11. Da die Familien
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verstreut in Deutschland leben und es fiir diese selten die Moglichkeit gibt an einem
HET-GES vor Ort teilzunehmen, wurde das Training derart verandert, dass es sich als
Workshop an zwei Wochenenden durchfiihren lasst. Dieser wird mittig in Deutsch-
land in einer Jugendherberge organisiert, d.h. die Familien wohnen gemeinsam mit
der Trainingsleiterin an einem Ort und verbringen neben den Seminarzeiten auch die
Mabhlzeiten und ausgewahlte Freizeitaktivitaiten mit dem Kind zusammen.

Der Workshop ist flir 5-7 Familien konzipiert. Es gibt flir die gesamte Zeit eine profes-
sionelle Kinderbetreuung, sodass beide Elternteile an den Seminareinheiten teilneh-
men kénnen.

3.2 Zielgruppe

Geeignet ist der Workshop fir Eltern, deren Kinder aktuell iber wenige Laute, Laut-
malereien und/oder Gesten bzw. wenige, oft undeutliche Einzelwérter oder kleine
Wortkombinationen kommunizieren. Im Vorfeld des Workshops fillen interessierte
Eltern einen standardisierten Fragebogen zur Wortschatzentwicklung sowie einen
Anamnesebogen aus. Auf Basis dessen wird in einem persénlichen Telefonat gemein-
sam mit den Eltern Uberlegt, ob eine Teilnahme am HET-GES zum jetzigen Zeitpunkt
erfolgversprechend ist und die Eltern Uber geniligend Motivation fir eine aktive Teil-
nahme mit Videosupervision verfligen.

3.3 Ablauf

Entsprechend der Wochenendstruktur wurden die bestehenden Inhalte des HET-GES
adaptiert, etwas gekiirzt und die Abfolge angepasst. Ein inhaltlicher Schwerpunkt zum
Thema Starkung sozial-emotionaler Kompetenzen wurde erganzt. Die Durchfiihrung
an beiden Wochenenden erfolgt jeweils von Freitagnachmittag bis Sonntagmittag.
Zwischen die zwei- bis dreistlindigen Elternsitzungen werden langere Pausen einge-
schoben, um den Eltern ausreichend Gelegenheit zur direkten Umsetzung mit dem
Kind und zum Austausch untereinander zu geben. Die Einheiten Einsatz von Bewe-
gungsliedern und Ubungen zur Schulung des Gaumensegels/der Mundmuskulatur fin-
den gemeinsam mit Eltern und Kindern statt.

Die Wochenenden finden im Abstand von etwa drei Monaten statt. Dazwischen er-
halten alle Familien zur Beantwortung individueller Umsetzungsfragen das Angebot
zu einem 30minutigen Telefonat mit der Trainingsleiterin. Zudem koénnen die Eltern
vorab eine Videoaufnahme einer hauslichen Interaktionssituation fiir eine telefoni-
sche Supervision senden. Eine ausfihrlichere Darstellung findet sich bei Buschmann
et al., 2013.

3.4 Evaluation

3.4.1 Reflexion der Durchfiihrung

Nach dreimaliger Durchfihrung des HET-GES in o.g. Wochenend-Struktur ldsst sich
der Erfolg dieser Umsetzung konstatieren. Sowohl auf Seiten der Eltern als auch des
Vereins KiDS-22q11 e.V. war das Feedback durchweg positiv. Insbesondere schatzten
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die Familien das familienzentrierte Arbeiten, welches insbesondere durch das ge-
meinsame Wohnen entsteht. Dadurch ist es einerseits moglich die Fragen der Eltern
unmittelbar zu beantworten. Andererseits werden die Familien in hauslichen Settings
wie das gemeinsame Essen oder Spielen erlebt, sodass Beobachtungen im Training
gezielt aufgegriffen werden kénnen. Zudem ergeben sich viele Gelegenheiten, die El-
tern unkompliziert flir sprachforderliche Interaktionsmuster zu verstarken.

3.4.2 Verdnderung des Interaktionsverhaltens

Im Rahmen von Abschlussarbeiten wurde das Interaktionsverhalten bisheriger Teil-
nehmer vor und nach dem Training per Videoanalyse verglichen. Die Daten aus dieser
kleinen Stichprobe ohne Kontrollgruppe sprechen fiir eine positive Veranderung des
elterlichen Interaktionsverhaltens. Die Eltern verringerten ihr vorher eher direktives
Verhalten zugunsten einer hoheren Responsivitat. Sie lieBen den Kindern z.B. beim
Buchanschauen mehr Freiraum fiir eigene nonverbale und verbale Aktivitaten und
stimmten ihr Sprachangebot besser auf die sprachlichen Kompetenzen ihres Kindes
ab (Munnich, 2012). Eine systematische Evaluation in Bezug auf eine spezifische Wir-
kung des HET-GES hinsichtlich sprachrezeptiver und -produktiver Leistungen der Kin-
der wirde eine randomisiert-kontrollierte Studie erfordern.

Zusammenfassung fiir die Praxis

Kinder mit einer globalen Entwicklungsstérung bendétigen oft von Beginn an vielfaltige
und langandauernde Unterstlitzung in unterschiedlichen Entwicklungsbereichen. Die
Realisierung der verschiedenen Therapie- und Férdermalinahmen erfordert oftmals
einen hohen logistischen und zeitlichen Aufwand fiir betroffene Familien. Familien-
zentrierte Frihinterventionen haben den Anspruch sich besser in das familiare Sys-
tem einzupassen und somit die flr die Familie dadurch entstehende Belastung gering
zu halten. Eine solche Intervention, in der die Belange junger Familien mit einem be-
hinderten Kind, Geschwisterkindern sowie berufstagigen Eltern in hohem Malie Be-
ricksichtigung finden bietet das in Kooperation des Vereins KiDS-22g11 e.V. mit dem
Frihinterventionszentrum Heidelberg organisierte Heidelberger Elterntraining zur
Kommunikations- und Sprachanbahnung als Wochenend-Workshop. 5-7 Familien
wohnen hierbei mit der Trainerin gemeinsam in einer Jugendherberge. Wahrend die
Kinder professionell betreut werden lernen die Eltern Moglichkeiten kennen, ihr noch
nicht oder wenig sprechendes Kind im Alltag in seiner kommunikativen und sprachli-
chen Entwicklung zu unterstitzen. Phasen des Arbeitens wechseln sich mit Freizeit-
phasen ab, in denen die gelernten Strategien direkt mit dem Kind umgesetzt werden
konnen. Ziel ist die Erhohung der Responsivitat der Eltern. Dazu gehort u.a. das Wahr-
nehmen und adaquate Reagieren auf Kommunikationsversuche des Kindes. Je nach
sprachlichem Stand der Kinder spielt neben einer Optimierung des lautsprachlichen
Angebots der Einsatz von lautsprachunterstiitzenden Gebarden eine grol3e Rolle. We-
sentlicher Bestandteil sind die Analyse von Interaktionssituationen per Video und ein
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telefonisches Beratungsgesprach zwischen den beiden Wochenenden. Die Erfahrun-
gen mit der Umsetzung des Heidelberger Elterntrainings als Wochenend-Workshop
sind sehr positiv. Bei Eltern und Verein liegt eine hohe Zufriedenheit vor.
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