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1 Einleitung

Eltern und Betreuer von Kindern mit Trisomie 21 (Down- Syndrom) sehen sich
meist mit einer Reihe von Herausforderungen konfrontiert. Bei der Geburt ihrer
Kinder werden neben der Diagnose die vielseitigen Mdglichkeiten der Forderung
betont und auf diese Art Hoffnungen und auch Anforderungen an die Eltern
geschiirt.

Die Vergangenheit hat gezeigt, dass Kinder, die in den letzten Jahren geboren
wurden wesentlich andere und bessere Perspektiven in Bezug auf ihre korperliche
und geistige Entwicklung haben als frithere Generationen.

Kinder mit Trisomie 21 hatten es schon frither nicht leicht. IThre kérperlichen und
geistigen Besonderheiten fanden keine Beriicksichtigung. Thre Lebenserwartung
stieg aber von neun Jahren (1929), iiber 12 Jahre (1947), 18 Jahre (1963) bis ca.
60 Jahre (1997). (Vgl. Storm, 1995, S 18) So war in einem Editoral des ,,British
Medical Journal* noch 1984 nachzulesen, dass ,,aus einsichtigen Griinden* von
einer sonst notwendigen Herzoperation abzusehen wire. Die Anforderungen an
die Kinder wéren sonst zu hoch. (Vgl. Storm, 1995, S 19) Allerdings wurde auch
beobachtet wie sehr die Kinder korperlich litten. Die Erweiterung des
medizinischen Wissens, operativer Féhigkeiten und weitere Entwicklungen in der
Einstellung zu Behinderung im Allgemeinen und zur geistigen Behinderung im
besonderen ermdglichten den Kindern ein Leben, in denen ihre korperlichen
Voraussetzungen Beachtung fanden und einer notwendigen Behandlung zugefiihrt
wurde. (ebd, S 20) Auch im Bereich der geistigen Besonderheiten entwickelte
sich mit Hilfe von Beobachtungen und dem Mut den Kindern etwas zuzutrauen
ein neuer Zugang zu den Potentialen von Kindern mit Trisomie 21. Ein immer

mehr selbst bestimmtes Leben wird moglich und ist Ziel der Bemiithungen.

Einen ganz entscheidenden Bereich bei der friihen Forderung stellt der Bereich
der Kommunikation dar. Hier ist die Variationsbreite der Fahigkeiten innerhalb
der Gruppe besonders grof3. Kann bei der motorischen Entwicklung eine Streuung
von vier Jahren beobachtet werden, betrdgt sie bei nicht behinderten Kindern zehn
Monate. Beim Sprechen lernen sind die Unterschiede noch viel grofler. So lernen

Kinder mit Trisomie 21 zwischen dem 18. und 96. Lebensmonat das Sprechen in



kurzen Sitzen, wihrend nicht behinderte Kinder zwischen dem 14. und 32.
Lebensmonat sprechen lernen. Die wechselseitige Verstarkung von motorischer,
sprachlicher und kognitiver Entwicklung ist ganz offensichtlich beeintrachtigt
und verlduft asynchron zu jener Entwicklung nicht behinderter Kinder. Mit
zunechmendem Alter werden die Unterschiede nicht nur innerhalb der Gruppe
deutlicher, sondern auch die Unterschiede zu durchschnittlichen Entwicklungen
von Kindern mit 46 Chromosomen. (Vgl.Wilken, 2008, S 35)

Dies liegt wahrscheinlich auch an den Entwicklungstestverfahren, die beim
Heranwachsenden in erster Linie iiber sprachliche Fahigkeiten funktionieren und
nicht alle Moglichkeiten des Ausdrucks bzw. den Schwierigkeiten in der Mitarbeit
durch die Kinder beriicksichtigen.

Eine syndromspezifische und kindorientierte Forderung hat aber wesentlichen
Anteil an einer besseren Entfaltung der individuellen Potentiale und tragt damit zu

einer starkeren Heterogenitét innerhalb der Gruppe bei.

Um diese frithe Forderung zu gewihrleisten, sind die Kenntnisse der individuellen
Féhigkeiten sowie die syndromspezifischen Beeintrichtigungen differenziert zu
erfassen. Besonders fiir diejenigen Personen, die mit dem Kind den tdglichen
Umgang pflegen, sind diese Erkenntnisse von besonderer Bedeutung. Die
Wahrnehmungsforschung bei Kindern mit Down Syndrom hat gezeigt, dass eine
Veranderung der  Strukturbildung des Gehirns vorliegt, die eine
informationsverdichtende Verarbeitung von Wahrnehmung erschwert. Zusétzlich
liegen hidufig Sinnesbeeintrachtigungen vor. (Vgl. Schwinger, Dudenhausen,
2007, S 55)

Eine wichtige Hilfe fiir die Kinder ist es, iiber konkrete Erfahrungen, Bedeutung
im Lebensalltag zu erleben. Dadurch kénnen sich viel besser, als in isolierten
Therapieiibungen Vorstellungen und selbststindige Aktivititen beim Kind
entwickeln. (Vgl. Wilken, 2008, S 41)

Die Gestaltung des Lebensalltags und damit des Pflegealltags beim Kind sind
daher von entscheidender Bedeutung. Es ist wichtig die Pflegenden auf
Besonderheiten der Wahrnehmung, der sprachlichen und nicht sprachlichen

Kommunikation, sowie auf Verhaltensbesonderheiten aufmerksam zu machen und



thnen Unterstiitzungen und Informationen zu bieten. Aus verschiedenen
Fachbereichen — wie Pddagogik oder Medizin - kann Hilfe geboten werden.

Aber auch die Pflegewissenschaft konnte dazu beitragen, die Moglichkeiten und
Forderungen im umfassenderen Sinne zu betrachten! Gerade hier ist man sich der
Wichtigkeit der alltdglichen und scheinbar selbstverstéindlichen Ablidufe bewusst.
In der Pflege ist es ,,normal®, sich auch mit nicht sprachlicher Kommunikation zu
befassen. Immer wieder wird nach Moglichkeiten gesucht, mit zu Betreuenden
Kontakt aufzunehmen und zu halten. Den meisten Pflegenden liegt ein breites
Band an Méglichkeiten zu kommunizieren vor. (Vgl. Almer-Eberl, 2008)

Die gebirdenunterstiitzte Kommunikation (GUK) ist eine der Mdglichkeiten
gestiitzter Kommunikation. Sie unterscheidet sich durch einige Faktoren von der
Gebédrdensprache  einerseits, der Babyzeichensprache andererseits und
elektronisch  gestiitzter Mdoglichkeiten. Damit soll sprachbegleitend die
Kommunikation erleichtert und der Spracherwerb unterstiitzt werden. Bei der
Auswahl der Gebdrden werden motorische und kognitive Fahigkeiten der Kinder
beachtet. Durch eine systematische Verwendung kann dieses System auch im
Kindergarten und durch andere (geschulte) Berufsgruppen geniitzt werden. Das ist
ein grofler Vorteil zu ausschlieBlich individuell gebrauchten Zeichen, die spontan
aus der (Pflege-) Situation entstehen.

Elternratgeber und Fordermaterial sind zum Teil bereits vorhanden. Auch in
anderen Aufgabenbereichen der Friihforderung konnte der Eindruck entstehen,
dass die Entwicklung der Kinder von entsprechenden Hilfen wie gestiitzte
Kommunikation abhéngt. Dies fiihrt auch zu hohen Anspriichen an Kinder und
Pflegende. Da konnen die Mdglichkeiten den Charakter neuer Verpflichtungen
annehmen. Das Gebot der optimalen Forderung gilt fiir alle Kinder und im
Besonderen fiir behinderte Kinder. Fiir Betreuer von Kindern die einen
besonderen Forderbedarf haben, verstirkt sich der Druck noch mehr. (Vgl.
Wilken, 2001)

Zu den Betreuern kommen noch Familienangehdrige und auBerfamilidre
Personen, die in GUK unterrichtet werden miissten um dem Kind eine optimale
Kommunikationssituation zu verschaffen. Dies ist ebenfalls oft Aufgabe der

Betreuenden.



Die Betreuenden sind also einer Reihe von Herausforderungen und Hoffnungen,
Anforderungen und Zweifel ausgesetzt.
Die praktische Verwendung dieser Gebdrden gelingt wahrscheinlich besser, wenn
sie durch Schulungen der Pflegenden gelernt werden kann. Fiir die Pflegenden
ergeben sich einige Fragen: Ist diese Methode fiir mein zu betreuendes Kind
geeignet, wann ist der richtige Zeitpunkt mit Gebirden zu beginnen, mit welchen
Zeichen soll begonnen werden, wie konnen sie in den Pflegealltag eingefiihrt
werden, was ist dabei wichtig und zu beachten?
Es gibt mittlerweile einige Anleitungen und Erfahrungsberichte im Bemiihen
diese Fragen zu beantworten. Etta Wilken hat ein Buch iiber die Sprachférderung
bei Kindern mit Down- Syndrom geschrieben, in dem sie Hinweise zur
Einfiihrung des Systems in den Lebensalltag gibt. Auch einige Studien berichten
tiber die Verwendung der GuK im Kindergarten oder in der Schule. Durch
Selbsthilfegruppen sind auch schon Tagesseminare angeboten worden. Aber:

Sind diese Anleitungen allgemein zugénglich, bekannt und leistbar?

Wie sind Eltern/Pflegende auf diese Mdglichkeit aufmerksam geworden?

Was erwarten sie konkret von der Kommunikationserweiterung?

Sind bereits alle praktischen Fragen in diesen Anleitungen beantwortet?

Wie geht es den Pflegenden mit diesem System?

Werden sie in ihren Bemiihungen begleitet?

Wenn ja, von wem und wie?

Welche Hilfen oder Unterstiitzungen brauchten sie noch?

Wer konnte diese Unterstiitzungen liefern?

Wollen sie selbst Erfahrungen oder Erkenntnisse weitergeben?

Gibt es Zusammenschliisse der Eltern / Pflegenden um ihre Erfahrungen auszu-

tauschen?

Bei Abbruch ihrer Bemiihungen mit GUK — Warum entscheiden sie so?

Gibt es erkennbare Verbesserungen in ihrer speziellen Situation, im Besonderen

bei der tiglichen Pflege?



Diesen Fragen will ich mich in meiner Diplomarbeit widmen. Als Hauptinteresse

leitet mich die Frage:

»Wie wird GuK bei der Pflege von Kindern mit Trisomie 21 von den pflegenden

Eltern erlebt?“

Mein Ziel bei dieser Diplomarbeit ist, die Auseinandersetzung mit dem Thema
»Gebidrdenunterstiitzte Kommunikation® fiir den Pflegebereich zu erschlieBen.
Dabei  soll die Methode  vorgestellt, mit anderen  gestiitzten
Kommunikationsmethoden verglichen und die Situation der Anwender beleuchtet
werden. Thre Erfahrungen sollen zu neuen Erkenntnissen fithren um

* die Lehre der Methode verbessern zu konnen - zum Beispiel durch ein
Vermitteln der Kriterien, die bei der Entscheidung, ob die Methode {iberhaupt fiir
das betreffende Kind geeignet ist, helfen oder eine Auswahl der wichtigsten
Gebiérden fiir die Pflege der Kinder vorlegen;

* bei der Anwendung zu unterstiitzen, indem sie Erfolgsdruck nehmen und auf die
Eigendynamik der Entwicklung der Kinder hinweisen.

* Pflegenden in Institutionen bewusst zu machen, welche Bedeutung diese
Methode fiir diejenigen hat, welche die tigliche Pflege durchfithren. Durch eine
kontinuierliche Betreuung mit Hilfe dieses Instrumentes — also der Ubernahme der
Gebidrden wihrend des Aufenthaltes in der betreffenden Institution zeigen sie ihre
Wertschitzung fiir die Bemiihungen und ihr Interesse an einer wirklichen

Zusammenarbeit.



2 Bezugstheoretischer Rahmen

Im 2. Kapitel werden die erforderlichen theoretischen Grundlagen zur
Thematikdargestellt. Am Beginn die Atiologie der Trisomie 21 aus genetischer
Sicht, danach die Spracherwerbstheorien beim Kind und die Grundlagen der
Gebédrdenunterstiitzten ~ Kommunikation.  AuBlerdem soll der Komplex
»Wahrnehmung® beim Kind in den ersten Lebensjahren zusammengefasst
Beriicksichtigung finden um deren Bedeutung in der Phase des Erlernens der
Sprache zu erkennen. Durch diese Kenntnisse konnen dann weitere theoretische

Anndherungen an die Zielgruppe erfolgen.

Im 3. Kapitel liegt der Fokus auf dem Kind mit Trisomie 21. Die besonderen
medizinischen und sozialen Herausforderungen.

Im 4. Kapitel wird GuK genauer in Bezug auf Kinder mit T21 vorgestellt.

2.1 Trisomie 21

Trisomie 21, auch bekannt unter der Bezeichnung Down-Syndrom, gilt als eine
der haufigsten angeborenen Syndrome.

Wie der Name schon andeutet, ist hier das 21. Chromosom dreifach statt zweifach
vorhanden. An diesem Chromosom liegen nur 1,5 % der menschlichen
Erbinformationen. (Vgl. Wilken, 2009, S 11) Es gehort damit zu den kleinsten
Chromosomen des Menschen. Trotzdem kann es erhebliche Verdnderungen in der
Entwicklung bewirken.

Um die unterschiedlichen Arten der Trisomie 21 zu verstehen erscheint es wichtig
Basisinformationen {iiber die Zellteilung bei der Entstehung neuen Lebens

anzufiihren. (Vgl. Schwinger, 2007, S 17- 21)

Der Mensch besitzt 46 Chromosomen in denen dhnlich wie in einem Paket die
Gene sitzen. Diese machen den Menschen zu dem, was er ist. Die Farbe der
Augen, der Platz der Organe, das Geschlecht und vieles weitere werden von den
Genen bestimmt. Die Chromosomen treten paarweise auf. Nur die Eizelle und die

Samenzelle haben ein aufgespaltetes Chromosomenpaar, die sich bei der
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Befruchtung verbinden und damit eine neue Grundform bilden. Diesen Vorgang
nennt man Meiose. Beim Aufspalten der Chromosomen konnen allerdings
»Fehler passieren. Zum Beispiel konnen Stiicke abbrechen, oder ungleich auf
die Keimzellen verteilt werden. Wenn wieder eine neue Grundform der Zelle
entstanden ist, wird diese auf dem Weg der Mitose — der Verdopplung der
Erbinformation — reproduziert. Damit hat der werdende Mensch in jeder seiner

Korperzellen das zusammengesetzte genetische Material seiner Eltern.

Zur Trisomie 21 kann es aus unterschiedlichen Griinden kommen. Eine
Moglichkeit ist die ungleiche Verteilung des 21. Chromosoms. Bei der Teilung
des Chromosoms wird das 21. Chromosom nicht vollstindig geteilt. Eine
Tocherzelle hat 24 Chromosomen und eine andere hat nur 22. Eine menschliche
Zelle mit nur 22 Chromosomen ist nicht lebensfdahig. Im Gegensatz dazu kann
aber die Zelle mit 24 Chromosomen mit einer anderen Zelle verschmelzen und hat
dann 47 Chromosomen, die sie auch weiter kopieren kann. Diese Form nennt man
»freie Trisomie 21°. Sie gilt mit 90 Prozent als die hdufigste Form der Trisomie
21. (Vgl. Stray-Gundersen, 2005, S 24)

Bei cirka 3-4 % Prozent der Menschen mit Trisomie liegt eine ,,Translokation*
vor. Hier ist das 21. Chromosom an einem anderen Chromosom festgeklebt — Oft
schon bei einem Elternteil, ohne korperlichen oder intellektuellen Auswirkungen,
da alle Erbinformationen vorhanden sind, aber nur auf 45 Chromosomen. Bei der
Keimzellenverbindung kann es dann dazu fiihren, dass das entstehende Ei ein
Chromosom zuviel besitzt. Dies ist die einzige Form bei der eine familidre
Disposition mdglich wére.

Bei der ,,Mosaikform™ kommt es erst bei der zweiten oder dritten Teilung einer
Zelle zu einer fehlerhaften Trennung des Chromosoms. Im Korper des
heranwachsenden Menschen sind somit viele Zellen mit 47 Chromosomen und
viele Zellen mit 46 Chromosomen vorhanden. Wie stark sich dieser Unterschied
beziiglich der Anzahl der Korperzellen mit mehr Chromosomen tatséchlich
auswirkt, variiert wegen der sehr individuellen Merkmale teilweise betrdchtlich.
Das Erbmaterial eines Menschen mit Trisomie 21 ist ,,normal®, es ist nicht defekt

sondern nur quantitativ verandert. Seit dem Jahr 2000 kennt man die Gene des 21.
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Chromosoms und weil3, dass nur ein Teil, ein kleiner Abschnitt am unteren Teil
des 21. Chromosoms fiir die typischen Verdnderungen verantwortlich ist. Es
kommt in manchen Teilbereichen durch dieses ,,Zuviel nicht zu einem groBeren

Wachstum sondern zu einem unvollstdndigen Wachstum.

Unklar bleibt weiterhin warum sich die Zellen fehlerhaft trennen. Eine Erkenntnis
ist, dass mit zunehmendem Alter der Eltern hédufiger Kinder mit Trisomie 21
entstehen. Derzeit werden allerdings die meisten Kinder mit Trisomie 21 von
Eltern unter 30 Jahren geboren. Ansonsten stehen noch weitere Aspekte, die
moglischerweise eine T21 hervorrufen konnen (wie ionisierende Strahlung, Viren,
Rauchverhalten, orale Antikonzeptiva u.s.w.) im Zentrum kontroverser
wissenschaftlicher Diskussionen.

Menschen mit Trisomie 21 gibt es auf allen Kontinenten, und hat sie wohl auch
schon immer gegeben. Dazu existieren verschiedene Hinweise aus kiinstlerischen
Darstellungen und schriftlichen Beschreibungen. ( Vgl. Wilken, 2008, S 15)

Aber erst J. Langdon Down, ein Arzt und Leiter einer Einrichtung fiir Menschen
mit geistiger Behinderung, hat 1866 in einer Publikation erstmal die Menschen
beschrieben, die heute als Menschen mit Trisomie 21 oder auch ,,Down-
Syndrom* bezeichnet werden. Er erkannte einige typische korperliche
Erscheinungen, aber auch ihre geistige Entwicklungsfahigkeit. Er nannte sie
Menschen mit ,mongoloiden Typus“, die Form der Beeintrichtigung
»Mongolismus*.

Dieser Begriff wird heute allgemein abgelehnt, da Down meinte, dass es sich um
eine ,,Riickentwicklung® handelt und dies als falsch und diskriminierend beurteilt
wird. Langdon Down setzte sich schon damals fiir eine intensivere Forderung der
Menschen mit Trisomie 21 ein. Er erkannte ihr Potenzial und ihre vielen positiven
Zige. In Anerkennung seiner Leistungen setzte sich zunehmend der Begriff
»2Down-Syndrom® durch. Es dauerte lange bis dieser vorwiegend gebriduchlich
wurde. Viele Menschen mit Trisomie 21 lehnen auch diesen Begriff ab. ,,Down*
steht bei vielen fiir die negative Ubersetzung: ,Nieder, runter”. (Vgl. Wilken,
2009, S 11). In dieser Arbeit wird hauptsichlich die neutrale Bezeichnung

Trisomie 21 verwendet. Manchmal wird in der Alltagssprache von ,,Down-
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Babys*, oder sogar ,,Downies* gesprochen. Dabei wird das Syndrom als dominant
gesehen und der Mensch mit seinen Bediirfnissen und individuellen Gefiihlen
gerdt in den Hintergrund. In dieser Arbeit wird von Menschen, Kindern oder
Séuglingen mit Trisomie 21. — bzw. kurz T21 geschrieben.

Zur Anzahl von Menschen mit T 21 gibt es keine genauen Angaben. Weltweit
schitzt man die Zahl auf vier Millionen, allein in Europa auf etwa 600 000

Menschen. (Vgl. Wilken, 2009, S 12)

2.2 Basisinformationen zum Spracherwerb

Eine wichtige Voraussetzung um die Forschungsfrage zu beantworten, sind
Basisinformationen iiber die kindliche sprachliche Entwicklung und die
zugehorigen Bedingungen. Mit diesem Wissen und der Kldrung der
entsprechenden Begriffe konnen die Besonderheiten der Sprachentwicklung beim
Kind mit T21 dargestellt und der Stellenwert der Gebérdenunterstiitzten
Kommunikation im Bezug zum Spracherwerb und zur sozialen Interaktion

bewertet werden.

2.2.1 Physiologischer Spracherwerb in der zeitlichen Abfolge

Die folgenden Ausfiihrungen zur vorsprachlichen Entwicklungsphase im ersten
halben Lebensjahr orientieren sich nach Schenk- Danzinger (Vgl. Schenk-
Danzinger, 2004, S 101{f)

1. Vokalisierung — Frithe Vokalisierungen treten zwischen der achten und
zwanzigsten Woche auf. Sie werden auch bei gehorlosen Kindern
beobachtet. Allerdings ist das Horen von wesentlicher Bedeutung, damit
die Vokalisierung zunehmend differenzierter wird. ,,Gurren® tritt vorerst
bei Sozialkontakten auf, spiter bei der Fokussierung auf Gegenstianden,
die das Kind haben méchte. Soziale Interaktion hdngt eng mit diesen

AuBerungen zusammen. Auf Sprache wird mit Sprache geantwortet.
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2. Lallen — Mit ungeféhr einem halben Jahr setzt meist spontan das Lallen
ein. Es werden ein Konsonant, anfangs meist labial gebildet, und ein
Vokal — wie ,,ba“ - zusammen geformt. Bald werden auch andere
Konsonanten verwendet und diese auch verdoppelt. Durch die
»Kommunikation* mit den Pflegenden verstérken sich die typischen
Lautzusammensetzungen der gehorten Sprache und 16sen damit die
universellen Lautkonfigurationen ab. Die Lallphase stellt moglicherweise
keine unverzichtbare Phase im Spracherwerb dar. So hat Messner 1995 in
einer Studie bei Kindern mit einer Tracheotomie, welche die ,,Lallphase*
also nicht durchlaufen konnten, festgestellt, dass sie trotzdem die

Lautsprache erlernen konnten.

3. Affektive Reaktion eines Kindes auf Sprache — Das Kind reagiert sehr
stark auf die Stimme und zeigt typische Reaktionen. Sduglinge mogen
hohere Tone mehr, tiefe weniger; singende sanfte Tone 16sen beim Baby
angenehme Geflihle aus. ,,Turn Talking®, das Wechselspiel zwischen
Mutter und Kind. (,,Ich bin dran - und nun du*), sowie Blickkontakt und
Beriihrung sind die Hauptbestandteile dieser sozialen Aktivierung der
Sprache. Als weiteren Motor kann die ,,Motherese*(die Anpassung der

LautduBerungen der Erwachsenen an die des Kindes) bezeichnet werden.

4. Gebirde, Mimik, Gestik- Diese findet sich sonst nur bei Menschenaffen.
Bereits mit einigen Wochen kann das Baby seinen Emotionen Ausdruck
verleihen. Eine wichtige Geste ist die Zeigegeste. Mit ca. einem Jahr
konnen Kinder dem Fingerzeig eines Erwachsenen sicher folgen und

verstehen, dass die Aufmerksamkeit auf ein anderes Objekt zu richten ist.

Mit ungefdhr zwolf Monaten kommt es zum Gebrauch der ersten Worter. Sie
bestehen in erster Linie aus Konsonant und Vokal, spiter auch aus
Konsonant/Vokal /Konsonant. Immer noch wird aber zu zwei Dirittel

»gebrabbelt®. (Vgl. Klann- Delius, 2008, S 26)
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Das Verstindnis der Worter ist wesentlich frither entwickelt als die
Wortproduktion. Wenn ein Kind ca. 50 Worter versteht, kann es ungefidhr zehn
aussprechen. Es verwendet in erster Linie Ein- Wort Sitze. (Vgl. Klann- Delius,

2008, S 39)

Mit 13- 15 Monaten erkennen Kinder in der Regel bereits die Struktur einfacher
Satze.

Die durchschnittliche Anzahl der gesprochenen Worter erhoht sich mit ca. 18
Monaten von 50 auf 100 in kurzer Zeit- diese Phase wird als ,,vocabulary spurt*
bezeichnet. Es werden Zwei-Wort- und ca. ab dem zweiten Lebensjahr Drei- und
Mehrwortsidtze gebildet. Ab dieser Zeit beginnt der erkennbare Aufbau der
Grammatik. (Vgl. Klenn- Delius, 2008,S 38)

Inhaltlich sind die ersten Worter ,,Dingworter die sich in der Umgebung der
Kinder wiederfinden. Danach folgen die ,,Aktionsworter®.

Uber Gefiihle wie Schmerz, Miidigkeit, Liebe u.s.w. sprechen Kinder mit ca. 18
Monaten. Erst nach dem dritten Lebensjahr erfolgt die Strukturierung der
Wortfelder. Das Kind erlernt Adjektive, Pripositionen, Konjunktionen. (Vgl.
Klenn- Delius, 2008, S 39)

Uber die Richtzeiten wann in den wesentlichen Ziigen der Prozess des Erlernens
der phonologischen Merkmale einer Sprache abgeschlossen ist, herrscht keine
Einigkeit. Die Annahmen reichen von vier bis zu sieben Jahren. (Vgl. Klenn-

Delius, 2008, S 26)

Mit sechs Jahren haben Kinder hiufig SpaBl an Witzen und sprachlichen
Experimenten. Dies deutet auf ein beginnendes erweitertes Verstindnis von
Sprache hin. Erzéhlungen sind nicht mehr sprunghaft und viel besser aufgebaut.

(Vgl. Klenn- Delius, 2008, S 46)
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Ab dem neunten Lebensjahr konnen komplexe Sétze, wie Passivformen, gebildet
werden. Das Verstidndnis wird immer klarer und die Ausdrucksfahigkeit so gut,

dass zum Beispiel auch Missverstandnisse schnell gekldrt werden konnen.

Der Spracherwerb erfordert einige Voraussetzungen beim Kind. (Vgl. Welling,
2006, S 75)
1. Das Kind muss erkennen, dass die AuBerungen mit Lauten die Umgebung
absichtlich verdandern kénnen, also eine Bedeutung haben.
2. Es muss Einheiten des Lautstroms, wie Worter und Sitze identifizieren
konnen.
3. Aullerdem sollte es wissen wie welche Laute produziert werden kénnen.
4. Die Regeln der Grammatik auf verschiedenen Ebenen miissen erlernt
werden konnen.
5. Ein ,,Worterlexikon muss im Gedichtnis aufgenommen werden.
6. Es muss sich Worter in verschiedenen Formen merken.
7. Welche Worter in welchem Kontext gebraucht werden konnen, muss
gelernt werden.

8. Die mannigfaltigen Funktionen der Sprache miissen erkannt werden.

2.2.2 Spracherwerbsforschung

Die Forschungen in Bezug auf die Kindersprachentwicklung mit genauen und
systematischen Beobachtungen durch Pédagogen, Psychologen, Mediziner und
Philosophen begannen in der zweiten Hélfte des 19.Jahrhunderts. Die
Geisteswissenschaft begann kritische Fragen in Bezug auf beobachtbaren
Tatsachen zu stellen und sich in Einzelwissenschaften zu gliedern. Aullerdem
verdnderten sich die Lebensumstinde der Menschen dahingehend, dass zum
Bespiel die Kindersterblichkeit zuriick ging und sich ein vermehrtes Interesse an
der frilhen kindlichen Entwicklung einstellte. Auch im Mittelalter wurde
zwischen Kindern, Pubertierenden und Erwachsenen unterschieden, aber Kindern
unter sieben Jahren brachte die Gesellschaft nur wenig Aufmerksam entgegen.
Zuvor galten Kinder als Miniaturausgabe von Erwachsenen. Zur Zeit der Anfange

in der Spracherwerbsforschung verdnderte sich generell die Einstellung der Eltern
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zu ihren Kindern, was sich zum Beispiel im Umstand zeigt, dass Babys nicht
mehr so hidufig an Ammen weitergegeben wurden. Diese Vorgehensweise wurde
in Mitteleuropa im 20., in Frankreich im 19. und in England oder Amerika bereits
im 18. Jahrhundert seltener.

Die Frage nach dem Wesen der Sprache — aus der Sicht des erwachsenen
Menschen- wurde aber bereits in der Antike gestellt. Ist die Sprache naturgegeben
oder Resultat der Umwelt — eine Ubereinkunft zwischen den Menschen? Viele
Philosophen fiihrten Uberlegungen die Sprache und die Bedeutung der Wérter
betreffend durch. Eine entscheidende Wende in dieser Kontroverse brachte
Charles Darwin mit der Evolutionstheorie. Er meint, dass Sprache weder
angeboren noch ausschlieBlich erworben wird. Die ,,angeborenen* kognitiven und
sprachlichen Fihigkeiten seien durch stammesgeschichtliche Lernprozesse vom
Menschen verinnerlicht und mit Erfolg weiter vererbt worden.

Verschiedene Versuche mit Kindern wurden ebenfalls bereits vor Mitte des 19.
Jahrhunderts unternommen. Zum Beispiel, die aus heutiger Sicht ethisch hochst
zweifelhaften Isolationsexperimente. (Vgl. Klann-Delius, 2008, S 3-7)

Die Forschung liefert derzeit noch keine umfassende Theorie tiiber den
Spracherwerb. (Vgl. Welling, 2006, S 79) Sie miisste aber sehr viele
Anforderungen erfiillen und wére wohl dhnlich komplex wie die Sprache selbst.
An dieser Stelle folgen nun die wichtigsten Richtungen der Spracherwerb-

Theorien:

Behavioristischer Ansatz:

Hier handelt es sich um den Versuch, durch sehr viele Beobachtungen grofie
Datenmengen zu gewinnen und so zum Beispiel iiber die durchschnittliche
Entwicklung des Wortschatzes, die Aussprache oder die Satzlinge genauere
Aussagen zu treffen. Sprachliches Verhalten wird somit wie andere
Verhaltensweisen von Konditionierung geprigt. Kinder horen einen Stimulus
(z.B. Worter) machen sie nach (response) und wenn diese verstirkt werden,

verwenden die Kinder die AuBerungen vermehrt. (reinforcement)

Nativistischer Ansatz:
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Ein Vertreter dieses Ansatzes Pinkler stellte 1996 die Theorie auf, dass es bei
jedem Menschen ein grammatisches Grundprogramm gébe. Er bezeichnet dieses
als Sprachinstinkt. ~ Auch Chomsky nimmt in seinem ,Prinzipien und
Parametermodell” (1988) an, dass eine Universalgrammatik existiert. Diese wird
durch Prinzipien und Parameter definiert, die eine bestimmte Anzahl an
,hatlirlichen Sprachen® zuldsst. Das Kind muss ,,nur die flir seine Sprache
zutreffenden Parameter der Grammatik durch den Input — das Gehorte - erkennen.
Es reichen einige der Parameter, da sie sich gegenseitig ausschlieBen und ein
»erkannter Parameter mehrere Hinweise zeitgleich auf die Grammatik gibt. Die
Erkennung dieser Kerngrammatik ist nach Chomsky genetisch determiniert. Der
Input wird lediglich als AnstoB, als auslosender Faktor gesehen. Das Kind hat alle
notwendigen Anlagen bereits in sich. Zu lernen ist nur das zufillige, das {iber die
Urgrammatik hinausgeht. In dieser These werden einige Fragen nicht befriedigend
beantwortet. Zum Beispiel wie lange der Input andauern muss, um die Erkenntnis
ausreichend zu ,.triggern“. Oder woraus die genetische Disposition zu bestehen
hat. Das ,Minimalistische Programm®, welches das ,Prinzipien und
Parametermodell” modifizieren soll, bleibt unklar. (Vgl. Klann- Delius, 2008, S
68 ff)

Kognitiver Ansatz:

Hier ist der Spracherwerb Ergebnis der kognitiven Strategien, mit deren Hilfe
Formen der Sprache erkannt werden. Die Symbolisierungsfahigkeit und eine
allgemein gute kognitive Entwicklung des Kindes sind hierzu grundlegend
notwendig.

J. Piaget (1896-1980) gilt als ein wichtiger Vertreter dieser Richtung. Er wird
weiters als einer der wichtigsten Entwicklungspsychologen bewertet. Er pflegte
intensiven interdisziplindren Austausch und erdffnete mit der Erkenntnistheorie-
»genetische Epistemologie” interessante Wege in der Forschung in Bezug auf
Lernprozesse bei Kindern und Jugendlichen, die auch heute noch in der
padagogischen Praxis Anwendung finden. Die Psycholinguistik wurde zur
Kerndisziplin in der Sprachbehindertenpddagogik. (Vgl. Welling, 2006, S 63 ff)
Sie stiitzt sich auf die Erkenntnisse Jean Piaget. Nach Piaget geht das Denken der
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Sprache voraus. Das Kind lernt Sprache durch aktive Konstruktionsprozesse. Die
Entwicklung von Sprache und Intelligenz stehen in einem engen Zusammenhang.
Die Basis zum  Erlernen der  Sprache, die  Symbol-  bzw.
Reprisentationsmoglichkeiten, entwickeln sich aus Spiel und Nachahmung in
sechs Stadien, in denen es allméhlich zur systematischen Nachahmung neuer
Modelle kommt, die es auch =zeitlich verschoben ausiiben kann. Begriffe
entwickelt das Kind in Schemen sowie verschiedenen Vorstufen wie dem
,magischen Denken®, im 7. bis 8. Lebensjahr, im ,,operativen Begriff und
miindet schlieBlich im ,,formalen Denken.

Die Kommunikationsentwicklung kann als zunehmende Dezentrierung des
Kindes bezeichnet werden. Wihrend es am Anfang spricht ohne Antworten zu
erwarten, kann es spéter auf den Gespriachspartner eingehen, dessen Bediirfnisse
erkennen und seine Informationsinhalte zeitlich ordnen wund sprachlich
ausdriicken.

Dieses Treppenmodell wird von einigen Forschern kritisch beleuchtet und
abgelehnt. Studien belegen, dass Sduglinge weit hohere Kompetenzen besitzen als

Piaget angenommen hat. (Vgl. Klann- Delius, 2008, S 98-115)

Interaktionistischer Ansatz:

Wesentlich bei diesem Modell ist die Ansicht, dass das Kind nicht nur von der
Umwelt bestimmt wird, sondern der Austausch bidirektional erfolgt. Das Kind
bestimmt durch sein Verhalten die Welt der Erwachsenen mit. Kind und
personelle Umwelt werden als System verstanden. Das Kind bringt seine
»Subsysteme®* Kognition, Motorik und Affekte ein. Hier wird beriicksichtigt,
was Forschungen der letzten Jahre zeigten, nimlich eine hohe Kompetenz des
Sduglings in Bezug auf dessen Wahrnehmungen und Imitationsleistungen. (Vgl.
Klann-Delius, 2008, S 144) Er ist auf stindiger Reizsuche und nicht blo auf die
Befriedigung weniger Bediirfnisse zu reduzieren. Die Betreuungspersonen
ihrerseits zeigen die sogenannte intuitiv elterliche Didaktik. Sie suchen
beispielsweise schon zu Beginn den Blickkontakt mit ihrem Baby, auch wenn sie
glauben, dass das Baby nicht in der Lage ist sie zu sehen. Sie zeigen eine

besondere Reaktionsbereitschaft auf Signale ihres Kindes. Die Sprache, die an das
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Kind gerichtet ist (motherese), wird ganz auf die Bediirfnisse und Fahigkeiten des
Kindes abgestimmt. Das Kind lernt diesem Ansatz folgend durch vereinfachte
syntaktische und semantische Strukturen auch auf die Bedeutung des Wortes zu
schlieBen. Die wichtigsten Merkmale der ,,Motherese®, die nicht nur bei Miittern
anzutreffen sind, umfassen hohere Stimmlage, einfache Syntax, beschridnktes
Vokabular, kiirzere Sitze mit lingere Pausen zwischen den AuBerungen und
hiufigere Frageformen. Eltern konnen diese Sprechweise auch an die
Moglichkeiten des Kindes anpassen und modifizieren zur gegeben Zeit ihre
Sprache. Diese Pausen, Tonhdhen und Sprechmuster werden im Mittelhirn und
limbischen System des Kindes verarbeitet, sie stellen somit einen ganzheitlichen
nicht ausschlieflich analytischen Prozess dar. Motherese hat eine
sprachanbahnende, sozial- affektive und interakrionsregulierende Funktion. (Vgl.
Klann- Delius, 2008, S 153) Sie erhoht weiters die Aufmerksamkeit des Kindes.
In diesem Konzept wird Entwicklung nicht linear gesehen, sondern als sehr
komplex und aus dem Zusammenspiel vieler Elemente, die zueinander wiederum
in Beziehung stehen. Dadurch entwickelt sich Sprache auch hochst individuell.

In der vorsprachlichen Periode werden Grundqualifikationen erworben, wie
Reziprozitit (die wechselseitige Bezogenheit in der Kommunikation),
Intentionalitdt (das Ausgerichtet sein auf den Gespriachspartner), das Verstdandnis
des Anderen und des Selbst und wesentlich ebenfalls, dass Laute und Zeichen in
einem bestimmten Kontext etwas Bestimmtes bedeuten. Das Kind lernt die
Aufmerksamkeit auf das zu richten, was der Partner in der Kommunikation zeigt
und schlieBlich auch dorthin zu deuten. Diese Vorginge sind wichtig fiir das
Benennen von Gegensténden, fiir die Erfahrungssammlung des Kindes und damit
fiir die gesamte Entwicklung der Kommunikationsfahigkeit. (Vgl. Klann-Delius,
2008, S 144-174)

Spracherwerbstheoretiker haben unterschiedliche Theorien aufgestellt, die sich
zum Teil auch widersprechen. Sie gehen von unterschiedlichen Annahmen aus,
z.B. von verschieden Entwicklungsstufen bzw. anderen Aspekten, die sie als

priagend einstufen.
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Sprachnativisten betrachten das System in erster Linie auf der syntaktischen
Ebene. Erst wenn solche beobachtbar sind, konnen diese beschrieben und
untersucht werden.

Die Kognitivisten gehen davon aus, dass Sprache die Realitét reprasentiert. Sie
widmen sich der semantischen Ebene bereits ab der Verwendung erster Worter
und deren Kombinationen.

Die Interaktionisten beschéftigen sich mit der pragmatischen Ebene der Sprache,
dem kommunikativen Aspekt, der bereits im vorsprachlichen Stadium beginnt.

Es wird offensichtlich, dass hier verschiedene Ebenen und verschiedene Prozesse
im Vordergrund stehen. Ein mehrdimensionales Erkldrungsmodell wiirde der
Realitdt mehr Rechnung tragen als jedes isolierte. So konnten in einer ersten
Phase interaktionale, in der zweiten die kognitiven und in der dritten eher die

neurolinguistischen Prozesse von Bedeutung sein. (Vgl. Zollinger, 2008, S 17)

Zusammenfassend kann die Entwicklung der Sprache bildlich der eines Baumes
gleichgesetzt werden. (Vgl. Wendlandt, 2006, S 12) Ahnlich den Wurzeln, die
geistigen, sozialen und organischen Fahigkeiten entsprechen, die sich im Boden,
der Familie, Kultur einnisten und wachsen miissen. Dann kann ein Stamm - die
Sprachfreude und das Sprachverstidndnis- und schlieBlich die Baumkrone, die
ausgebildete Sprache, wachsen. Ohne Sonne- der Akzeptanz, Wérme und Liebe-
kann dieses Pfldnzchen nicht gedeihen. Auch das Wasser — der Blickkontakt, das

Zuhoren u.s.w. - sind fur das Pflinzchen unverzichtbar.
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2.3 Grundlagen der Gebardenunterstiitzten

Kommunikation

Gebérden sind ein wichtiger Aspekt der unterstiitzten Kommunikation.

Unterstiitzte Kommunikation ist ein Uberbegriff fiir therapeutische und
padagogische Hilfsmittel, die Personen ohne oder mit erheblich eingeschrinkten
Moglichkeiten sich lautsprachlich auszudriicken, angeboten werden. International
setzte sich der Begriff AAC durch, was augmentative und alternative

Communication bedeutet. (Vgl. Kristen, 2005)

Alternative Kommunikationsformen sind fiir Menschen gedacht, die statt des
gesprochenen Wortes ein anderes Kommunikationssystem bendtigen. Dies sind
zum Beispiel Gebdrden, graphische Symbole oder Schriftzeichen. Nicht-
elektronische gibt es zum Beispiel in Form von ,,Kdstchen®, Tafeln oder Biichern.
Dies macht sie robust und leicht herstellbar. Sie konnen schnell an eigene
Bediirfnisse angepasst werden. Elektronische Hilfsmittel gibt es mittlerweile in
unterschiedlichsten Ausfithrungen mit natiirlicher Stimme oder synthetischer
Sprechstimme. Die meisten zeigen {iber Symbole, Bilder oder Schriftzeichen was
der Benutzer sagen will. Dieser driickt auf das Zeichen und es ertont der vorher

aufgenommene Text. (Vgl. Kristen, 2005)

Erginzende Kommunikationsverfahren sind solche, die erginzend zur nicht
ausreichend verstindlichen Lautsprache eingesetzt werden bzw. welche die Zeit
der Sprachentwicklungsverzogerung iiberbriicken helfen. Die jeweilige Wahl der
effizientesten Methode héngt von individuellen Aspekten wie dem
Entwicklungsalter, den kognitiven Féhigkeiten und den Bediirfnissen des Nutzers
ab. Ein Team wird am besten bei der Auswahl behilflich sein, um zum Beispiel
die benétigten Vokabel in den verschiedenen Situationen zu sammeln und dem
Betroffenen schlieBlich auch die Gelegenheit zur Kommunikation bieten zu
konnen. ,,Life tool* eine Beratungsstelle mit mehreren Standorten in Wien, Graz
und  Linz  unterstiitzt  z.B. diese = Prozesse  kostenlos. (Vgl.

http://www.lifetool.at/show_content.php?hid=39)
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Gestiitzte ~ Kommunikation ist i1m  Unterschied zur unterstiitzenden
Kommunikation auf eine Anwendung durch einen Assistenten angewiesen.

Hilfsmittel sind nicht als ,,Sackgasse auf dem Weg zum gesprochenen Wort zu
verstehen. Sie ermdglichen das Mitteilungsbediirfnis zu befriedigen und die
Verstindigungsfahigkeit zu erhdhen. Es konnen kommunikative und
sprachspezifische Erfahrungen gemacht werden, welche die Lust auf Sprache und
Mitteilung noch stark erhéhen. (Vgl. Wilken, 2009, S 71) Es kdnnen verschiedene
Verfahren gleichzeitig angeboten und wahrgenommen werden. Das Anpassen auf
individuelle Bediirfnisse steht im Vordergrund. Der Anwender sollte selbst mit

dem Hilfsmittel umgehen konnen.

2.3.1 Gebardensprachen

Gebérdensprachen sind von Nation zu Nation unterschiedlich. Sie entwickeln sich
dhnlich wie gesprochene Sprachen und Dialekte innerhalb der Gemeinschaft der
Gehorlosen. Sie sind ein manuell- gestischer Code und basieren nicht auf Lauten,
wenngleich es auch zusitzliche Lippenbewegungen geben kann. Sie haben von
der Lautsprache unabhdngige Strukturen, eine jeweils eigene Grammatik und
konnen nicht als ,,verbildlichte* gesprochene Sprache gesehen werden. Da sie aus
einer Gemeinschaft gewachsen sind, stehen ihre Formen eng mit der jeweiligen
Kultur und den Lebensumstédnden der Mitglieder in Verbindung. Fiir Namen gibt
es in der Gebidrdensprache Zeichen, die sich auf ein individuelles Merkmal
beziehen. Das Fingeralphabet ist fiir alle Bezeichnungen erforderlich, fiir die es
(noch) keine eigene Gebdrde gibt. Dies ist mithsamer und verlangsamt den
Kommunikationsfluss. Es wird daher nur wenn notwendig verwendet. (Vgl. OGS
0J.,S5f1)

Die Gehorlosen in den verschiedenen Landern sind meist auf verschiedene Arten
untereinander vernetzt und leben hiufig in einem zweisprachigen Umfeld. Sie
niitzen einerseits die Lautsprache, die sie iiber Lippenlesen mehr oder weniger gut
selbst lautsprachlich beherrschen und anderseits die Gebérdensprache, die seit
1.September 2005 auch rechtlich im Art. 8 Abs. 3 BVG der 6sterreichischen
Verfassung als eigene Sprache anerkannt ist. Dies kann aber erst der Beginn eines

Weges sein, der bis zur Finanzierung und Sicherung der integrativen Ausbildung,
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die vom Bund und den Léndern in Zusammenarbeit und Ergdnzung getragen wird

fiihren soll. (Vgl. http://www.oeglb.at/)

2.3.2 Babyzeichen

In Amerika begannen die Entwicklungspsychologin Antony Lindert und weitere
Psychologen wie Susan Goodwyn in den 1980er Jahren mit der Erarbeitung einer
fiir Babys vereinfachten Zeichensprache nachdem sie bemerkten, dass Kinder von
Gehorlosen, die mit der Gebardensprache aufwuchsen, in auffallend schneller Zeit
sprechen lernen konnten. Sie stellten Gebédrden aus der amerikanischen
Gebédrdensprache (ASL) zusammen und griindeten ,,signing smart* und ,,Baby
signs“. Sie wurden dort in kurzer Zeit sehr bekannt und boten sehr beliebte
Kinderkurse an. Diese Begeisterung erreichte Europa und wurde fiir nationale
Verhiltnisse adaptiert. Die ,,Babyzeichen beispielsweise stellte in Deutschland
Vivian Konig zusammen. Sie bilden sich aus der deutschen Gebirdensprache,
sind fiir Babyhinde konzipiert und richten sich an Eltern von Kindern ab ca. sechs
Monate. Es werden Kurse angeboten, die themenbezogen aufbauen und pro
Einheit ca. zehn Gebdrden zeigen. Das Ziel ist, dass Kinder sich schon vor dem
Erwerb der Sprachfihigkeit ausdriicken konnen. Sie sollen im Verstindnis
unterstiitzt werden, damit sie sich leichter auf Situationen einstellen konnen. Die
Verbindung zwischen Eltern und Kind soll ebenfalls unterstiitzt und freudvoll
sein, weil Frustrationen durch ,,Verstindigungsprobleme® verringert werden
konnen. Es werden in erster Linie Hauptwdrter und Zeitwdorter ,,gebdrdet™, keine
Grammatik oder ganze Satzkonstruktionen. Sprechen lernen ist nicht das
wichtigste Ziel, wobei aber die Zeichen als sehr fordernd gelten. Systematisch
ausgebildeten Personen halten in Form von Spiel- und Musikstunden diese Kurse
ab. (Vgl. Konig, 2009, S 16-35)

Das Konzept ,,.Babysignal“ wurde von Wiebke Gericke konzipiert. Sie ist
Sonderpddagogin, in Gebdrdensprache ausgebildet und organisiert die Kurse in
sehr dhnlicher Weise wie Vivian Konig. (Vgl. http://www.babysignal.de/35-0-
Idee.html)

Sabine Engelmann-Brunner hat ,,Kleine Hinde* entwickelt, ein weiteres Konzept

von Gebirden fiir Babys.
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(Vgl. http://www.kleinehaede.info/forschungundentwicklung/index.html)

In Osterreich stehen damit bereits einige Kursorganisationen zur Verfiigung und
werden von Eltern und deren Kindern im Alter zwischen sechs Monaten und ca.
einem Jahr geniitzt.

In Wien wird zusétzlich ein zweisprachiger Gebdrdenkurs fiir Kleinkinder
angeboten. Es stehen immer eine gebidrdensprachige und eine lautsprachliche
Pédagogin zur Verfligung, die mit den Kindern wie bei den anderen Modellen
singen und spielen. Die entscheidenden Unterschiede bestehen im Angebot auch
fiir wesentlich éltere Kinder und, dass die Osterreichische Gebiardensprache
Verwendung findet. Die Kurse sind fiir alle Interessierten offen und leisten damit
zum integrativen Zusammenleben einen wichtigen Beitrag. Die Ziele der Kurse
sind nicht nur die Uberbriickung der Zeit bis das Kind sprechen kann, sondern die
Gebérdensprache in ihrer komplexen, wenn auch fiir Kinder einfacheren Form-
ahnlich der vereinfachten Art mit Kindern zu sprechen - zu zeigen.

Nicht in Kursen oder sonstiger systematischer Form konnen die sich zufillig
ergebenden Zeichen und Gebirden festgehalten und weitergegeben werden. Wenn
individuelle Gebarden verwendet werden, konnen die Gespriachspartner selbst die
Entscheidung iiber die Niitzung treffen und merken sich diese einfacher und
schneller. Fiir andere Personen sind sie fremd und konnen nur mit Hilfe
nachvollzogen werden. Spontane Gebdrden haben keine strukturelle Systematik
und konnen wahrscheinlich nicht im selben Umfang wie andere Systeme
Anwendung finden. Es kann das Problem entstehen, dass in unterschiedlichen
Kontexten unterschiedliche Gebdrden fiir ein Wort gezeigt werden.

Missverstindnisse und unnétige Uberforderungen konnten die Folge sein.

2.3.3 Lautsprachbegleitende Gebarden (LBQG)

Das Ziel bei dieser Methode ist es den gehorgeschddigten Kindern die
Lautsprache visuell darzustellen. Es werden die Gebidrden entsprechend der
Lautsprache, auch mit ihrer Grammatik, in einfacherer Form gezeigt. Sie ist eine
Kunstsprache die langsamer als die Gebédrdensprache und langsamer als normales
Sprechen ist. Sdtze miissen leicht verandert werden, um zum Beispiel Verben in

einer eindeutigen Form darzustellen. Zum Beispiel wird nicht ,,Ich rdume mein
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Zimmer auf* sondern ,,Ich will mein Zimmer aufriumen* gebérdet. LBG dient als
Unterrichtssprache bei gehorlosen Kindern und wird stets mit der Lautsprache
angewendet. Sie ist nicht als Kommunikationssprache zwischen Gehorlosen

geeignet. (Vgl.Wilken, 2008, S 74)

2.3.4 GUK- allgemeine Aspekte der Gebardenunterstiitzten

Kommunikation

Die Gebirdenunterstiitze Kommunikation wurde von Etta Wilken entwickelt. Sie
ist Sonderpiddagogin und widmet ihre Arbeit und Forschungen zu einem grof3en
Teil den Menschen mit T21. GuK wurde in erster Linie fiir kleine Kinder
konzipiert, die horen kdnnen, aber (noch) nicht sprechen.

Alle Gebérden sollen sprachlich begleitet werden.

Auf Korperteile zeigt man z.B. direkt, ohne Gebdrden zu verwenden. Fiir
Verwandte {liberlegt man sich individuelle Gebarden, welche die Besonderheiten
der Personen aufnehmen. (Vgl. Wilken, 2008, S 75)

Viele Gebédrden aus GuK stehen fiir ein gréBeres Begriffsfeld. Verben und
Substantive einer Begriffsgruppe sind gleich zu gebarden. Als Beispiel steht das
Zeichen fiir ,,Messer auch fiir ,,schneiden* oder die Gebérde fiir ,,gut”, auch fiir
alle AuBerungen, die ein Lob bezeichnen. Ein ganz wichtiges Zeichen ist jenes fiir
sauthoren® oder ,,stopp“, das auch mit ,halt”, ,stehen bleiben* oder ,fertig*
auszusprechen ist. Das Zeichen zum Beispiel fiir das Begriffsfeld ,,Vogel* kann
fiir jede Vogelart stehen auch wenn die genaue Bezeichnung der Vogelart
zeitgleich gesagt wird. Damit unterscheidet sich GuK ganz grundlegend von den
Gebidrdensprachen. Die Babyzeichen sind ebenfalls wie GuK aufgebaut.

Dort wird in den Kursen aber nicht so ein groBer Wortschatz wie bei GuK
angeboten. Bei GuK gibt es auch fiir etwas éltere Kinder Vokabel. Damit trigt
GuK den verinderten Bediirfnissen beim Alterwerden der Kinder Rechnung. Es
wird aber auch davon ausgegangen, dass bei Bedarf die Gebdrden aus der
Umgebung genommen oder selbst erfunden werden konnen.

Die Gebédrden von Etta Wilken, sind ebenfalls in der deutschen Gebardensprache
verwurzelt. Auf die genaueren Erwartungen und Wirkungen soll im Kapitel GuK

beim Kind mit T21 eingegangen werden.
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Zum besseren Uberblick eine kurze Darstellung in tabellarischer Form:

Systeme Ziele Zielgruppe Angebot Form
Gebidrdensprache Kommunikation — gehorlose und Kurse Komplexe
Informationsaust  Interessierte jd. Biicher Regeln mit
Dolmetscher
ausch Alters Grammatik
Babyzeichen Forderung von ~ Horende Babys Kurse Kindgerechte
Verstindnis und deren Biicher Zeichen
Spal und Bezugspersonen Workshops Lautsprachliche
Spracherwerb Begleitung
LBG Unterricht von Gehorlose Sammlungen fiir Gebérden
Gehorlosen Schulen und begleiten
durch Horende Privatgebrauch gesprochene
Worter
GUK Kommunikation Horende Kinder Bild und Kindgerechte
Wissenserwerb  ihre Bezugs- und Wortkarten Gebérden
Spracherwerb  Betreuungsperso Buch Lautsprachliche
nen Workshops Begleitung

Tbl.1 Unterschiede der Gebardensysteme
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2.4 Fruhforderung in der Familie

Zur Entwicklung des Kindes gibt es dhnliche theoretische Annahmen wie im
Bezug zur Sprache. Dies ist nicht verwunderlich, da die Sprache Teil und letztlich
Produkt der allgemeinen kindlichen Entwicklung darstellt. Hier sollen die
wichtigsten Theorien kurz vorgestellt werden.

(Vgl. Oerter, 2008, S 46 f)

+ Reifungstheorie (Endogenistische Theorien, Nativismus)

Dies ist die dlteste Theorie und besagt, dass der Hauptmotor der Entwicklung der
Reifungsfaktor ist. J. Rousseau (1712-1778) forderte daher die Kinder
ausschlieflich ihren Reifungs- und Wachstumskriften zu tiberlassen. Dabei spielt
die Anlage und damit die Vererbung eine grof3e Rolle.

+ Milieutheorie (Exogenistische Theorie, Empirismus)

Der Einfluss der Umwelt auf den Menschen, die Erfahrungen und Lernangebote
pragen die Entwicklung. J. Locke (1632-1704) schuf den Begriff der ,tabula
rasa‘“- der unbeschriebenen Tafel als Bild fiir die leere Tafel, die ein Kind bei der
Geburt darstellen soll und auf der die Umwelt ,,schreibt®.

+ Interaktionistische Entwicklungstheorien

Hier wird der Mensch als Teil eines Gesamtsystems Mensch - Umwelt gesehen.
Die Interaktionen zwischen diesen beiden sind Anregung und Motor weiterer
Prozesse. Das bedeutet aber, dass es keine allgemeine Entwicklungsdarstellung
geben kann, da sie zu sehr individuell durch die jeweiligen Umwelterfahrungen
geprigt wird.

+ Konstruktivistische Stadientheorien (Organische Theorien,
Selbstgestaltungstheorien)

Die Wechselbeziehung zwischen Mensch und Umwelt stellt auch hier den stark
beeinflussenden Faktor dar, aber der betroffene Mensch ist stets derjenige, dessen

Sicht, Erkenntnisse und Handlungsmdoglichkeiten aktiv diese Prozesse begleitet.

29



Er entscheidet, wie er die Umwelt begreift. Als einer der Hauptvertreter gilt J.
Piaget.

Bei all diesen Theorien wird die unmittelbare Umgebung des Kindes als wichtig,
prigend und unterschiedlich entscheidend fiir die Entwicklung eines Kindes
gesehen.

Im Falle eines behinderten Kindes ist dies nicht anders — dartiber herrscht in der
Entwicklungspsychologie weitgehend Ubereinstimmung. (Vgl. Havemann, 2007,
S 17). Um ein Kind im speziellen ein behindertes Kind zu férdern, muss folglich

das gesamte System gefordert und gestiitzt werden.

In den 1960 und 70er Jahren wandelte sich die Gesellschaft in vielen Teilen der
Welt, so auch in Osterreich. Die Strukturen der Familie wurden mehr und mehr
hinterfragt, Emanzipation des Menschen in den verschiedensten Bereichen
gefordert. Frauenbewegungen, Kriegsgegner u.v.m. konnten ihr Anliegen
bewusster machen. Die Positionen der psychisch Kranken und behinderter
Menschen wurden klarer und selbstbewusster formuliert. In den Familien mit
behinderten Kindern verdnderte sich ebenfalls viel. Sie wollten mehr selbst fiir
ihre Kinder tun und forderten zugleich geeignete aullerfamilidire Angebote sowie
integrative Malnahmen in Kindergérten, Schulen und Arbeitsplitze. Die
Enthospitalisierung bedeutete eine Trendwende auch fiir Kinder mit geistigen
Behinderungen. Sie wurden mehr und mehr zu Hause betreut und nicht mehr nach
der Geburt in Heimen eingewiesen. Daraus entstand der Bedarf an
Fordereinrichtungen, die dieser Situation angepasst waren. Der Begriff der
Friihforderung entwickelte sich langsam. Darunter versteht man ein ,, komplexes
System verschiedenartiger Hilfen, die darauf gerichtet sind, friihkindliche
Entwicklungsstorungen und ihre Auswirkungen auf die Entwicklungsbedingungen
in einem Zusammenwirken von Experten und Eltern prdventiv, beratend und
therapeutisch zu begegnen und die kindliche Entwicklung zu begiinstigen* (Speck
in: Havelmann, 2007, S 55) Staatliche und private Friihforderstellen entwickelten
sich bald in ganz Europa. Thre Finanzierung ist bis heute Anlass fiir Diskussionen
und wird in den Léindern unterschiedlich organisiert. Unabhingig von dieser

Problematik haben sich auch ihre Zielsetzungen und Arbeitsmodelle verdndert.
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2.4.1 Laienmodell

Zu Beginn der professionellen Friithforderung setzt dieses Modell den Kinderarzt
ins Zentrum des Systems. Er bestimmt und koordiniert die erforderlichen
Spezialbehandlungen und Interventionen der anderen Experten. Die Eltern, die
mit diesen Ubungskonzepten meist keine oder zu wenig Erfahrung haben, gelten
als Laien, die von den Experten abhingig sind. Sie dienen im besten Fall als
Informationsspender, welche die Experten zur Einschidtzung der Situation
brauchen. Eltern werden mit ihren Kindern zu Objekten der Diagnostik und

Therapie. (Vgl. Havemann, 2007, S 57)

2.4.2 Co- Therapeutenmodell

Mit der Zeit kam es zur Ausweitung der Zusammenarbeit mit den Eltern.
Wihrend in den Ubungsstunden hiufig Fortschritte erzielt wurden, geschah dies
nicht bzw. kaum in der realen Lebensumwelt der Kinder. Die Unzufriedenheit der
Eltern wuchs, sie wollten aktiv an den Therapieprozessen teilnehmen. Die
Bedeutung einer permanenten Bezugsperson wurde erkannt und die Aufgabe der
Eltern dadurch auf eine Assistenz ausgeweitet. Dadurch steigen die
Erfolgschancen der Therapieansitze, da die Ubungen hiufiger und
kontinuierlicher gemacht werden. Die Zusammenarbeit bedeutet hier, dass Eltern
professionell  angeleitet werden und eine wichtige Rolle im Fdorderprozess
iibernehmen. Sie haben bestimmte Aufgaben, die Anleitung und Uberpriifung
erfolgten durch die Therapeuten. Die Ziele werden durch die Therapeuten und
Experten vorgegeben und evaluiert. Dieses Model hat starke behavioristische
Zige, es geht um das Lernen am Modell. Nachteile dieses Modells sind einerseits
die Vernachldssigung der intrinsischen Faktoren bei der Entwicklung eines
Kindes- wie das Neugierdeverhalten, die Kontaktfreudigkeit und vieles mehr.
Anderseits die hohen Erwartungen, die an die Eltern gestellt werden. Wenn es zu
geringe Fortschritte bei den Kindern gibt, kommt es zu einem enormen Druck auf

die Eltern, die sich schuldig fiihlen. Eltern koénnen in einen Rollenkonflikt
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zwischen ihrer Elternschaft und der Therapeutenrolle geraten, der sie und die

Familie erheblich belasten konnen. (Vgl. Havemann, 2007, S 59)

2.4.3 Kooperationsmodell

Hierbei ist das wichtigste, dass keine Pridominanz und Abhingigkeit einer der
Partner vorliegt. Eltern sind die Experten beim Thema Realisierbarkeit der
Therapieauftrage, sie kennen die Kinder und ihre Belastungen sowie die
Familiensituation am besten. Experten und Eltern schitzen und kennen jeweils die
Stirken der anderen. Die Kompetenzen beider sollen in einer Symbiose zum Wohl
des Kindes wirken. Eltern sind nicht mehr nur Laien, sondern tragen grofie
Verantwortung im tdglichen Leben und auch in der Auswahl der beteiligten
Experten. Diese Verantwortung tragen sie jedoch auch in den anderen zuvor
genannten Modellen. Die Beratung der Eltern stellt eine zentrale Grundlage dar.
Kritiker sehen bei diesem Modell einen zum Teil noch gréBeren Druck, da die
Interaktion der Eltern mit ihren Kindern durch die Fachleute beurteilt wird. In
diesem Bereich Kritik zu erhalten, empfinden Eltern als besonders schlimm. Soll
dieses Modell erfolgreich sein, miissen Vorbehalte von beiden Seiten durchdacht
werden: Akzeptanz der unterschiedlichen Standpunkte von beiden Seiten ist eine

wichtige Grundvoraussetzung. (Vgl. Havemann, 2007, S 62)

2.4.4 Familienzentrierte Frithforderung

Die Familie mit dem behinderten Kind steht im Zentrum der Aufmerksamkeit.
Durch sie wird das Handeln der beteiligten Forderer bestimmt. Die Eltern tragen
die Entscheidungen und damit die Verantwortung dariiber welche Hilfsmittel oder
Methoden zum Einsatz kommen oder wie viel Hilfestellung sie in welchen
Lebenssituationen akzeptieren. Die Systemperspektive geht davon aus, dass die
Planung der Tatigkeiten vom Respekt vor den Leistungen und den Fahigkeiten der
Familie bestimmt sind. Es erfolgt eine Sicht auf die Stirken und die positiven
Entwicklungen im Gesamtsystem Familie. So soll die Unabhingigkeit gestarkt
werden, um ,,informierte Beschliisse zu ermdglichen. Bestehende Partnerschaften

und Hilfen aus dem Umfeld der Familie sollen geniitzt werden und nicht nur
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Expertenmeinungen, die oft nur defizitorientiert sind. Familien sind darin zu
unterstiitzten, sich die notwendigen Informationen und Kenntnisse zu erarbeiten,
anstatt ihnen vorgefertigte Anleitungen und Lésungen zu iibergeben.

In der Praxis existieren noch alle Modelle. Eltern befinden sich in sehr
unterschiedlichen Situationen und greifen daher auf unterschiedliche Modelle zu.
Das Laienmodell wird allerdings immer seltener angewendet. (Vgl. Havemann,

2007, S 64 f)

2.4.5 Die Situation in Wien

1991 wurde die ARGE Friihforderung gegriindet. Die Koordinatoren hatten ihren
Sitz  beim Verein Wiener Sozialdienste. Als  Schwerpunkt  gilt:
,Familienorientierung zwischen Leistungsanspruch und Beziehungsgestaltung.
Die mobile Friihférderung entwickelte in den vergangenen Jahren viele Projekte
auf der Grundlage eines Menschenbildes, dem sich alle Mitarbeiter verpflichtet
filhlen. Laut ihrem Leitbild miissen die Mitarbeiter die Wiirde des Menschen
achten und Respekt haben vor der Individualitidt und dem ,,Sosein“ der Menschen,
mit denen sie zusammenarbeiten. Menschen sind nach ihrer Sicht ausnahmslos
entwicklungs-, lern- und beziehungsfdhig und damit Menschen voller
Moglichkeiten. (Vgl. http://www.wiso.or.at/foebe/mob.php.)

Es st ihnen wichtig padagogische Angebote und Familienbegleitung
»annehmbar® zu gestalten, damit nicht Scheinanpassungen oder oberfldchliche
Lernprozesse entstehen. Das Spannungsfeld zwischen dem Annehmen des Kindes
in seinem ,Sosein“ und dem Willen zur Beeinflussung der kindlichen
Entwicklung ist allen Mitarbeitern bewusst. Die mobile Friihforderung niitzt die
Gegebenheiten der direkten Umgebung des Kindes und seiner Familie und will
Entwicklungshindernisse auf den verschiedensten Ebenen (biologische, soziale,
emotionale und psychische) beeinflussen. Die Mitarbeiter sehen die Kinder als
Hauptakteure in deren Entwicklung.

Die Ziele des Wiener Modells sind: Integration (Inklusion), Emanzipation und
Partizipation, Autonomie und Handlungskompetenz, Kinderschutz, Erweiterung

der Kommunikationsfahigkeit, Steigerung der Lebensqualitét.
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Die von ihnen gewihlten Prinzipien um diese Ziele zu erreichen lauten:
Freiwilligkeit, Ganzheitlichkeit, Ressourcenorientierung, Interdisziplinaritét,
Transparenz, Klientenorientierung sowie Respekt gegeniiber individuellen Werten
und Familien. (Vgl. http://www.wiso.or.at/foebe/mob.php.)

Einmal in der Woche erfolgt ein kostenloser Hausbesuch, wenn die Familie von
sich aus den dafiir notwendigen Antrag beim Fond Soziales Wien stellt. Dabei
werden Spielmaterialien mitgebracht und Gelegenheiten zur Besprechung
verschiedenster Anliegen geboten. Die Besuche werden dokumentiert und
regelméBig von der Frithforderung in einem interdisziplindren Team besprochen.
Die  Ausbildung der mobilen Friihférderinnen erfolgt in  einem
Universititslehrgang der Universitit Wien, in dem das ,,Wiener Model* bereits
etabliert ist.

In ganz Osterreich gibt es rund 20 verschiedene Anbieter von Friihforderung,
deren Finanzierung und Organisation liber die Lander erfolgt. Die Ausbildung der
Mitarbeiter ist nicht einheitlich und kann nach unterschiedlichen Gesichtspunkten
erfolgen. Fiir spezielle Probleme, wie zum Beispiel Gehorlosigkeit, gibt es
spezielle Angebote, die iiber andere Organisationen angeboten werden.

Prinzipiell kann die Friihforderung bis zum sechsten Lebensjahr gratis bezogen
werden, sofern das Kind nicht in den Kindergarten geht. Fiir gehorlose bzw.
schwer horgeschéddigte Kinder kann das Angebot auch neben dem Kindergarten
weiter geniitzt werden.

(Vgl. http://www.schmid-schmid.at/files/straka fruehfoerderung.pdf)

2.4.6 Empowerment

Als Grundlage der Friihforderung gilt das Konzept des Empowerment. Dieser
Begriff entstand in den USA und kann mit ,Selbst-Bemichtigung® oder
,Selbstbefdhigung* iibersetzt werden. Die Ubersetzung alleine ist viel zu eng um
der Vielfalt des Konzeptes, das es mittlerweile fiir verschiedene Arbeitsbereiche
gibt, gerecht zu werden. Im Zusammenhang mit der Arbeit in Familien mit
behinderten  Kindern, im  speziellen durch die  Forderung  der
Kommunikationsfahigkeit, sollte die Gefahr der Missinterpretation des Begriffes

nicht iibersehen werden. Der professionelle Helfer kann z.B. nicht von sich aus
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jemanden zu einer bemdichtigten Person machen. Vielmehr geht es um das
Inititeren und Auslosen von Prozessen, welche die Emanzipation der Betroffenen
unterstiitzen. Es geht um die Schaffung von Situationen, in denen ,,verschiittete*
oder nicht genutzte Fihigkeiten erkannt und, ohne von Experten vorgesetzten
Losungen, eigene Wege gefunden und gegangen werden konnen. Die Information
und RessourcenerschlieBung, die dazu notwendig sind, umfasst hier die
professionelle Praxis. Dazu muss es zwischen den Akteuren eine Bereitschaft zum
gemeinsames Verhandeln und Suchen geben. (Vgl. Theunissen, 2009, S 29) Die
Weitergabe der gebardenunterstiitzten Kommunikation von Experten an die Eltern
und dadurch an die Kinder wird auch unter diesem Gesichtspunkt zu untersuchen

und zu bewerten sein.

Zu den Friihforderungen durch ausgebildete Friihforderinnen stehen den Eltern
auch einige interdisziplindre Programme, zur Verfiigung. Mit deren Hilfe kann zu
Hause an Entwicklungs- oder Lernprozessen gearbeitet werden. Exemplarisch
soll nun das Programm ,,Kleine Schritte* vorgestellt werden. Dieses Programm
wendet sich besonders (aber nicht nur) an Eltern von Kindern mit T21, und wurde
durch Havemann untersucht. (Vgl. Havemann, 2007, S 146)

Das Ziel dieses Programms ist es, durch bestimmte Lernprozesse
entwicklungsgefdahrdeten Kindern ein weitgehend ,,normales* Familienleben und
Aktivititen in der sozialen Umgebung zu ermoglichen. Folgend werden die
Ubungen nach einer gezielten Einschiitzung des bestehenden Entwicklungsstandes
empfohlen. Dabei sind komplexere Aufgaben in mehrere ,kleine Schritte®
aufgegliedert und so leichter erreichbar. Diese Einschitzungen werden in Form
bestimmter moglicher Fahigkeiten formuliert. Die Eltern erhalten einen
,Fertigkeitskatalog®, den sie mit den Fihigkeiten des Kindes abgleichen und die
nidchsten Schritte festmachen konnen. Man braucht keine speziellen
Vorkenntnisse um mit diesen Anleitungen zu arbeiten. Die Eltern werden als die
wichtigsten Lehrer der Kinder verstanden, die Ubungen konnen und sollen im
hduslichen Umfeld ausgefiihrt werden. Wie und wann genau dabei vorgegangen
wird, ist den Ausfiihrenden {iberlassen. Neben den Berecichen der Grobmotorik,

Feinmotorik, personlichen und sozialen Fahigkeiten sind auch die Sprache und
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das Sprachverstindnis in Fertigkeiten aufgegliedert. Havemann stellte fest, dass
sich Eltern, die mit diesem Programm arbeiten, sicherer in der Einschédtzung und
der Forderung ihres Kindes fiihlen und dabei bereits auf kleine Erfolge achten.
Dabei gelingt es den Eltern sehr oft die Ubungen in den Alltag einzubauen und
dadurch zeitlich keine groflen Verzogerungen in Kauf nehmen zu miissen.
Durchaus fiihlt sich aber ein Teil der Eltern unter Druck gesetzt. Sie erleben aber
insgesamt das Programm als hilfreich bei der Entwicklung ihres Kindes. (Vgl.

Havemann, 2007, S 146 ff)
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3 Das Kind mit Trisomie 21

In diesem Teil steht das Kind mit T21 im Mittelpunkt. Die beschriebenen
allgemeinen Besonderheiten sollen nie den Blick auf die individuellen

Eigenschaften und Vorziige, die jedes Kind auszeichnen, verstellen.

Kinder, die unter der Bedingung der T21 zur Welt kommen, brauchen neben der
medizinischen Betreuung die liebevolle Pflege, wie jedes andere Kind. Dieses
Kapitel mochte die moglichen syndromspezifischen Herausforderungen
beschreiben.

Eltern empfinden oft Angst, wenn sie von der Diagnose T21 erfahren und
fiirchten unter anderem den Pflege- und psychischen Anforderungen nicht
gewachsen zu sein. (Vgl. Storm, 1994, S 3) Wenn bereits nach der Geburt die
wichtigsten medizinischen Untersuchungen durchgefiihrt werden, eine
professionelle Diagnosevermittlung und Aufklirung erfolgt, kénnen diese Angste
nach absehbarer Zeit relativiert oder sogar genommen werden. Im Anhang finden
sich  Empfehlungen iiber die weitern regelmiBigen Untersuchungen, die
Komplikationen im Lauf der weiteren Lebensjahre rechtzeitig erkennen lassen,

wenn sie nicht bereits vorher von den Pflegenden bemerkt werden.

Gerade in den letzten Jahren wurde die wechselseitige Beeinflussung von
Friihférderprogrammen und der medizinisch-pflegerischen Betreuung erkannt. Es
ist eine uneingeschrinkte Behandlung medizinischer Probleme genauso
erforderlich wie péddagogische Forderungen, die bereits in den ersten
Lebenswochen beginnen sollten.

Diese Einsicht bestand nicht immer. Durch den Verzicht auf medizinische
Interventionen wurden den Entwicklungsmoglichkeiten der Kinder enge Grenzen
gesetzt.

Eine erfolgreiche Operation kann Kindern mit Down-Syndrom zu mehr
Lebensqualitdt und zur Entfaltung ihrer Entwicklungsmoglichkeiten verhelfen.
Die Einstellung, man solle den Kindern medizinische Eingriffe und dadurch auch
den ,,Leistungsdruck® in der Gesellschaft ersparen, gehdrt der Vergangenheit an.

(Vgl. Storm, 1995, S 29)
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Auf den folgenden Seiten werden medizinische Problemstellungen, welche die
Kommunikation besonders betreffen, eingehender beschrieben als andere, die
lediglich Erwéhnung finden ohne ihre Bedeutung fiir den Tagesablauf einer

Familie gering schétzen zu wollen.

3.1 Herz

Angeborene Herzfehler wie Endokardissen- , Ventrikelseptums- und
Atriumseptumdefekt, offener Ductus artereiosus, Fallot-Tetralogie, u.a. kommen
bei T21 gehduft vor. (Vgl. Rett, 1977, S 47) Deren Diagnose sollte aber immer
frithzeitig erfolgen. Bereits in der Sduglingsphase konnen diese durch eine
Echokardiographie festgestellt und einer Behandlung zugefiihrt werden.

Die Hauptsymptome sind Herzinsuffizienz und Zyanose.

Die Herzinsuffizinez bei Sduglingen kann sich in Trinkschwierigkeiten, Unruhe,
Odemen (Augenlider, Sakral- u Windelbereich) Schwitzen in Ruhe, kalter blass-
grauer Haut, Tachycardie mit schwachem peripheren Puls, Oligurie sowie
hiufigen Infekten der oberen Atemwege dullern. (Vgl. Storm, 1995, S 20 ff)
Kinder vor und nach einer Herzoperation sind héiufig auf regelmaBig
Medikamente angwewiesen. Bei Erkrankungen sind behandelnde Arzte iiber die
Anamnese des Kindes in Bezug auf das Herz genau aufzuklidren um geeignete

Medikamente zu verordnen.

3.2 Magen-Darmtrakt

Es sind Fehlbildungen anzutreffen wie Obstruktion des Duodenums (bei etwa 5-8
% der Kinder mit T21 (Vgl. Storm, 1995, S 39). Diese fillt, wenn nicht bereits in
der Schwangerschaft, in den ersten 24 Lebensstunden durch galliges Erbrechen
des Neugeborenen auf. Eine Rontgenaufnahme kann die Diagnose durch das
beobachtbare ,,double bubble- Phinomen* bestdtigen. Die Prognose héngt stark
von anderen vorliegenden Komplikationen des Kindes ab. Morbus Hirschsprung
ist ebenfalls eine Erkrankung, die bei Menschen mit T21 hiufiger diagnostiziert
wird. Teile des Darms haben durch fehlende Ganglienzellen keine Peristaltik und

zeigen eine Dauerkontraktion, so dass es eine Engstelle gibt. Davor entsteht ein
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Darmteil mit einer Hyperperistaltik bzw. Dilatation, einem sogenannten
Megacolon. Die Symptomatik tritt nicht sofort nach der Geburt auf sondern kann
sich durch verzogerte Mekonikumsentleerung, Verstopfung, spéter auch
Gedeihstorungen, aufgebldahtem Abdomen oder Zeichen einer Dehydration zeigen.
Die Symptome konnen durchaus dramatisch und lebensbedrohlich werden.
Obstipation ist bei Kindern hiufig zu beobachten. Verzogerte Reifung des
autonomen Nervensystems aber auch Hypothyreose konnen weitere Ursachen
dafiir darstellen. (Vgl. Storm, 1995, S 45).

Malabsorptionssyndrom Studien zum Zusammenhang zwischen Zoliakie und
Down-Syndrom fehlen noch, allerdings gibt es Hinweise auf eine hohe
Assoziationsrate. Wenigstens jeder 25. Mensch mit T21 hat eine Zoliakie. Es gibt
aber starke regionale Unterschiede. Bei der Betrachtung der Ergebnisse ist zu
beriicksichtigen, dass nur Diagnosen mit bestitigender Diinndarmbiopsie
beriicksichtigt wurden. Dabei zeigt sich zum Beispiel, dass in Schweden in einer
klinischen Studie elf von 65 Menschen mit T21 zusédtzlich eine Zoliakie hatten.
Wahrscheinlich diirfte in der immunologischen Situation bei Menschen mit T21,
die sich mit der Neigung zu Autoimmunerkrankungen dufert, die Erklarung dafiir
zu finden sein. (Vgl. Henker, 2011, S 18fY)

Adipositas kann Ursache fiir sehr viele gesundheitliche Probleme sein.
Erfahrungsgemal gelingt eine Gewichtsreduktion nur schwer. Deshalb ist hdufig
bereits eine fachliche Beratung in den ersten Lebensjahren zu empfehlen. Da viele
Kinder hypotone Kaumuskulatur haben, werden ihnen oft weiche Nahrungsmittel
geboten, die allerdings viele Kalorien haben und das Essverhalten stark
beeinflussen. Deshalb ist schon frithzeitig auf ,kritische oder ,,sensitive* Phasen
in der Entwicklung des Kindes zu achten. Ein guter, zum richtigen Zeitpunkt
gesetzter Reiz 16st beim Kind, welches sich in einer solchen sensitiven Phase
befindet, eine typische Verhaltensreaktion aus. Bei normal entwickelten Kindern
wird das Alter von sechs Monaten zum Beispiel fiir das erste Anbieten von festen
Nahrungsbestandteilen empfohlen. Danach kann es schwierig werden, die Kinder
umzugewOhnen. Bei Kindern mit Behinderungen empfiehlt es sich bei der
Reizsetzung bestimmte Entwicklungsvoraussetzungen zu beachten.

Adipositas bringt nicht nur medizinische Probleme, sondern auch soziale.
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Die Erndhrung stellt Eltern manchmal bereits im S&iuglingsalter vor grof3e
Herausforderungen. Stillschwierigkeiten konnen wegen Hypotonie oder
mangelndem Mundschluss bestehen. Schlucken wird auch dann problematisch,
wenn der Bereich des Mundes durch Beatmungsschlduche oder anderen
unangenehmen Erfahrungen einen ,,Tabubereich® fiir das Kind darstellt.

Die Aspekte Essen und Trinken sind daher bei der Pflege von Kindern mit T21

immer wieder Themen bei den Eltern, Logopdden oder Frithférderinnen.

3.3 HNO- Bereich

Horen ist eine wesentliche Voraussetzung zum Spracherwerb. In den ersten zwei
bis drei Lebensjahren sind addquate auditive Reize besonders wichtig, da sonst
das volle Potenzial der Sprachentwicklung kaum geniitzt werden kann. Nicht nur
das Fehlen etwaiger Sprachreize durch mangelnde Beschiftigung oder Férderung
des Kindes kdnnen dafiir Ursachen sein. Es gibt eine groBe Gruppe von Menschen
mit T21, die eine Horstorung haben. Etwa 80% der Kinder leiden an
Schwerhorigkeit (Vgl. Eberhard-Schwinger, 2007, S 12) Diese Storungen kdnnen
einerseits an den meist engen Verhéltnissen im dufleren Ohr liegen, wodurch eine
zusétzliche Obstruktion durch Zerumen auftritt. Im Mittelohr gelten die oft
chronischen bzw. rezidivierenden Paukenergiisse als hiufigste Griinde fiir eine
Hoérminderung, die wiederum durch hiufige Infektionen der oberen Luftwege, den
anatomischen Verhéltnissen (verdnderte Winkel der Eustachischen Rohre) oder
der Hypotonie, die auch die Muskeln in diesem Bereich betreffen kann, verursacht
wird. Allergien und vermehrtes Fettgewebe in der Umgebung kénnen ebenfalls
die Schallweiterleitung beeintrichtigen. Beim Innenohr kommt es manchmal zu
einer erhohten Fliissigkeitsansammlung sowie ebenfalls zur erhdhten
Bindegewebseinlagerung. Eine gute Beobachtung bzw. Abklidrung beim Facharzt
ist deshalb dringend zu empfehlen. (Vgl. Storm, 1995, S 102)

In dieser Arbeit wird auf die Horsituation sowie auf die Verarbeitung des
Gehorten spéter noch eingegangen. Vorab aber folgend einige wichtige Regeln,

die beim Umgang mit einem horgeschéadigten Kind beachtet werden sollten
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* Abstandsregel- Es ist giinstig, sich sehr nahe zum Kind zu stellen. Optimal wére
es in Augenkontakt mit dem Kind zu sprechen. Dadurch wird die Schallstirke um
ca. 20 Dezibel erhoht.

*Lautheitsregel- Es geniigt schon eine geringfiligig erhdhte Anstrengung um die
Stimme um ca. 15 Dezibel zu verstérken.

*Regel der  mitgehorten  Umwelt- Ein  Unterschied  zwischen
Hintergrundgerduschen und Sprachlauten von 30 Dezibel wire ideal. Dadurch
wire es flr das Kind einfacher, akustische Reize ,klarer wahrzunehmen. (Vgl.
Storm, 1995, S 103)

Eine weit verbreitete Erscheinung, besonders im Kleinkindalter, stellt die
chronische Rhinitis und Sinusitis dar. Diese sind symptomarm und fallen
manchmal mehr durch ihre Begleiterscheinungen auf. Krankheitsgefiihl,
Abgeschlagenheit (die auch fehlinterpretiert werden kdnnte), Kopfschmerzen und
behinderte Nasenatmung (kann die gute Durchliiftung der Eustachischen Roéhre
beeintrachtigen und wiederum zu Horstorungen fithren) sind einige dieser
Begleitsymptome. Das Vermeiden der Infektionen erscheint aus mehreren
Griinden — auch anatomischen- fast unmoglich. Ein gutes Raumklima, ein
saniertes Gebiss sowie eine Behebung von eventuellen Behinderungen im Nasen-

Rachen Bereich sind anzustreben.

3.4 Bewegungsapparat

Bei Menschen mit T21 liegen haufig eine allgemeine Bindegewebsnachgiebigkeit
bzw. Binder- und Gelenksschlaffheit und eine muskuldre Hypotonie vor. Die
meisten orthopddischen Probleme treten aus diesen Griinden auf. Die wichtigsten
davon sind: die atlanto-okzipitabe- oder atlanto-axiale Instabilitit,
Hiiftgelenksluxationen (vermutlich ist die hdufig ungewohnliche Sitzhaltung ein
begiinstigender Faktor daflir) sowie verschiedene FuBauffalligkeiten. (Vgl.
Schwinger, Dudenhauser, 2007, S 13)

Bewegung ist  grundsdtzlich sehr zu  unterstiitzen. = RegelméBige
Rontgenuntersuchungen — speziell vor verstirkten Belastungen (wie

Trampolinspringen) - sind empfehlenswert.
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3.5 Augen

Ophtalmologische Verdnderungen gehoren zu den ersten, die im Zusammenhang
mit T21 beschriecben wurden. Die meisten sind allerdings ohne
Funktionsbeeintrdchtigung und finden daher in dieser Arbeit keine Erwédhnung.
Komplikationen mit funktioneller Beeintrachtigung sind zum Beispiel die
Lidrandentziindung, die bis zu Hornhautvernarbungen fithren kann. Auf eine gute
und effiziente Reinigung der Augenlider ist daher zu achten. Weiters kann
Strabismus (Schielen) vorkommen. Wihrend in der Gesamtbevdlkerung eine
Haufigkeit von etwa 3-5% besteht, wird bei Menschen mit T21 eine Haufigkeit
von 23-50% angenommen. (Vgl. Storm, 1995, S 216)

Schwachsichtigkeit und Nystagmus werden ebenfalls hdufig beobachtet und
sollten unbedingt abgeklirt werden, um eine optimale Entwicklung des Kindes zu

gewdhrleisten.

3.6 Hormonelles System

Eine Dysfunktion der Schilddriise ist hier die wichtigste mogliche Stérung. Sehr
viele Symptome einer Hypothyreose — wie Trinkschwierigkeiten, Obstipation,
marmorierte trockene Haut, sprodes Haar, Minderwuchs, Ubergewicht, verzogerte
Zahnung, Muskelhypotonie, geistige Behinderung- werden oft der nicht zu
verdndernden Chromosomenverdnderung zugeschrieben obwohl sie eine Folge
dieser hormonellen Verdnderung und damit behandelbar sind. Diese Diagnose ist
mit einer Blutuntersuchung festzustellen. (Vgl. Eberhard —Schwinger, 2007, S 14)
Eine Therapie kann meist medikamentds erfolgen, wobei diese Medikamente

niichtern — eine halbe Stunde vor dem Friithstiick zu verabreichen sind.

3.7 Haut

Hautbesonderheiten kdnnen bereits im Sauglingsalter auffallen. Sie ist oft diinn,
samtartig und marmoriert. Vermehrtes Schwitzen und kalte Fiile konnen auf

einen Herzfehler hinweisen, treten nicht selten aber ohne derartige Diagnose auf.
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Sehr héufig ist die Haut auffallend trocken und schuppig. Dadurch konnen
Juckreiz oder Ekzeme und Infektionen entstehen. Es ist daher empfehlenswert,
das Baby oder Kleinkind nicht tdglich zu baden, Badedle und milde Seifen zu
verwenden, die Haut abzutupfen ohne heftig daran zu reiben und eventuell der
Verwendung von Hautcremes, die Milchsiure oder Ahnliches enthalten, den
Vorzug zu geben. In spiteren Jahren kann sich die Haut verdicken. Auf starken

Sonnenschutz ist unbedingt besonders zu achten. (Vgl. Storm, 1995, S 274 ff)

3.8 Kognitive Entwicklung

Die Leistungen auf kognitiver Ebene sind bei Kindern und Erwachsenen mit T21

sehr unterschiedlich. Das durchschnittlich erreichte Intelligenzniveau entspricht
einer leichten bis méaBigen Form einer geistigen Behinderung. Etwa ein Drittel der
Kinder verteilt sich auf die Grenzbereiche einerseits zur intellektuellen
Normalbegabung und andererseits zu schweren bzw. sehr schweren Formen
geistiger Behinderung. (Vgl. Wilken, 2009, S 90) Obwohl die kognitiven
Féahigkeiten in den ersten 15 Jahren am meisten zunehmen, kann auch danach
noch eine Steigerung beobachtet werden. Allerdings verlduft die Lernkurve
zunehmend abgeflacht. Die zunehmende Verlangsamung der Entwicklung lésst
den Intelligenzquotienten im Vergleich zu Normalbegabten sinken, da sich die
Einstufungskriterien nach diesen richten. Die Leistungen steigen aber in der
Regel, konnen aber von verschiedenen Bedingungen, wie soziale Akzeptanz,
Geschlechtszugehorigkeit, Neugierverhalten, zusétzliche Beeintrachtigungen oder
Anregungen auf verschiedenen Ebenen fiir das Kind, positiv und negativ

beeinflusst werden. (Vgl. Wilken, 2009, S 91)
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4 GUK bei Kindern mit T21

4.1 Spracherwerbshindernisse bei Kindern mit T21

Um erfolgreich zu kommunizieren sind viele Voraussetzungen zu erfiillen.

Die anatomischen und physiologischen, also die Sinne wie Horen und Sehen, das
Wahrnehmen des Gegeniibers auf mehreren Ebenen, sowie kognitive und
psychische Komponente sind bereits vor der Geburt angelegt und streben nach
Entwicklung. Beim Kind, welches unter der Bedingung der T21 zur Welt kommt,
wird dieses Streben durch verschiedene Faktoren erschwert. Haufig verlauft die
Geburt und die Tage danach unter schwierigeren Verhéltnissen, da zum Beispiel
Anpassungsschwierigkeiten bei der Atmung, eventuelle Herzfehler oder
Erndhrungsschwierigkeiten auftreten und belastende Untersuchungen erforderlich
sind. Auch zu Operationen, mit allen Problemen die damit einhergehen, kann es
kommen.

Im Kleinkindalter sind viele Kinder mit T21 von Erkéltungskrankheiten und
Ohreninfektionen betroffen. Die meisten sind hypoton und korperlich weniger
aktiv als andere Kinder, was zu einer deutlichen Verzogerung der Beweglichkeit
fiihrt. Diese beeinflusst aber wechselhaft die kognitive Entwicklung und damit
auch die Kommunikation. Wenn eine Reaktion langsamer und nicht so intensiv
erfolgt, ist auch die Reaktion darauf verzogert oder fehlt zur Génze. Viele Eltern
erzihlen, dass ihre Kinder mit T21 viel seltener weinen und besonders
,pflegeleicht sind“. Dahinter konnte moglicherweise eben diese verzogerte
Reaktion stecken und damit die Gefahr bergen, dass die Aufmerksamkeit der
Eltern nicht so hdufig und intensiv dem Kind gewidmet wird. (Vgl. Wilken, 2008
S 34)

Es gibt sehr groBle zeitliche Unterschiede bei der Erreichung einzelner
Entwicklungsschritte innerhalb der Gruppe von Kindern mit T21.

Folgende Tabelle soll dies an drei exemplarischen Themenbereichen — ,,laufen®,

,Worter sprechen sowie ,,Sdtze sprechen® darstellen.
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DS/Streubreite Durchschnitt NB/Streubreite Durchschnitt

Laufen 12-65 Monate 24 Monate 8-18Monate 13 Monate

Sprechen Worter 9-31 Monate 24 Monate 8-14Monate 12 Monate
1

Sprechen Sitze 18-96 Monate 36 Monate 4-32 Monate 18 Monate

Tabelle gekiirzt aus: Wilken, 2008, S 35

Es gibt Autoren, die bei Kindern mit T21 nicht nur von einer Verlangsamung der
Entwicklung sprechen, sondern auch relevante qualitative Verdnderungen
vermuten, da sich die verschiedenen Kompetenzschritte asynchron im Vergleich
zu nicht behinderten Kindern verstirken. (Vgl. Rauh, 1996, S 213)
Charakteristisch in der vorsprachlichen Periode ist, dass gleich viele
kommunikative Handlungen ausgeiibt werden, allerdings eher mit dem Ziel
soziale Interaktionen auszuiiben als beispielsweise nach Objekten zu fragen. Die
Verwendung von Wortern macht groflere Schwierigkeiten wéhrend auf soziale
Interaktion angemessen reagiert werden kann. Es kommen dhnliche
phonologische Fehler bei der Aussprache — Auslassen der Konsonanten oder
Auslassen unbetonter Silben - wie bei unauffilligen Kindern vor. Das erste Wort
tritt bei Kindern mit T21 durchschnittlich zur selben Zeit wie bei anderen Kindern
mit gleichen mentalen Fihigkeiten auf. Die weitere Entwicklung verlduft aber
verlangsamt. Die ersten 50 Worter sind meist Nomina.

Der Wortschatzerwerb ist in der Regel verlangsamt, obwohl auch dann mehr

Verben zum Wortschatz kommen. Die syntaktischen Féhigkeiten werden noch
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unterschiedlich eingeschitzt. Es diirfte eine ,,Ruhephase® beim Erlernen
komplexer Sidtze im Alter von sieben bis acht Jahren eintreten. Sprachliche
AuBerungen von jungen Erwachsenen mit T21 zeigen aber, dass die Sétze schon
komplexer werden, wenn auch Auslassungen von korrekten grammatischen
Formen vorkommen.

Die Spracherkennung ist mit der von anderen mental beeintrachtigter Kinder
vergleichbar.

Bei Kindern mit T21 wird in der Literatur ein geringeres Ansprechen des Baby-
talk beobachtet. (Vgl. Horsch, 2007)

Die Heterogenitdt wird mit zunehmendem Alter nicht nur innerhalb der Gruppe
starker, sondern auch zu durchschnittlich entwickelten Kindern. Kritisch sind in
diesem Zusammenhang aber auch die Testverfahren, die diese Beobachtungen
stiitzen, zu bewerten. Sie untersuchen in erster Linie sprachliche Funktionen und
beziechen sich nicht mehr auf  Handlungsablaufe. @ Eine  hohe
Kooperationsbereitschaft ist Bedingung, um aussagekriftige Resultate zu erzielen.

(Vgl. Wilken, 2008, S 37)

4.2 Gebiardenunterstiitztes Kommunizieren nach Etta

Wilken

Etta Wilken, hat wie bereits erwidhnt, GuK entwickelt und bereits vielfiltige
Erfahrungen mit dieser Form der unterstiitzen Kommunikation. Sie fasste die
Gebérden, die in der deutschen Gebidrdensprache wurzeln, in zwei Blocke
zusammen. GuK 1 beinhaltet den Grundwortschatz und GUK 2 den
Aufbauwortschatz. Mittels Bildkértchen, werden die Handlungen oder Dinge,
sowie die dazugehorige Gebirde visuell dargestellt. Eltern,
Kindergartenpddagogen und Friihforderinnen sollen mit den Kindern diese
Gebédrden erarbeiten und diese dann tdglich verwenden um dem Kind bei der
Kommunikation zu helfen, seine Bediirfnisse auszudriicken, Gefiihle zu duflern

und kognitives Wissen zu erwerben.
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Zu Beginn sollten nur ganz wenige, diese aber zuverldssig bei jeder Moglichkeit
»gebirdet” werden. Eine leicht libertriebene Art der Darstellung erleichtert den
Kindern das Erkennen der Gebdrde. E. Wilken empfiehlt die Einfithrung der
Gebiarden erst mit ca zwolf bis 18 Monaten, wenn das Kind seine
Aufmerksamkeit abwechselnd von Person zu ,,Gezeigten™ richten kann. Es sollen
das Horen im Babyalter als wichtig und bedeutend erlebt und die ,, Weckfunktion*
der Sprache nicht gefdhrdet werden. (Vgl. Wilken, 2008, S 79)

Im folgenden Abschnitt werden die langjdhrigen Erfahrungen und Forschungen
von Etta Wilken dargestellt, die sie in ihrem Standardwerk ,,Sprachférderung bei

Kindern mit Down Syndrom* (Vgl. Wilken, 2008, S 76-89) beschreibt.

1. Methodisches Vorgehen beim Erlernen der Gebédrden

Bei der Auswahl der Gebdrden soll auf die Individualitdt der Kinder geachtet
werden. Nur was Kinder wirklich ausdriicken wollen, wird sie ausreichend
interessieren um die dazugehdrende Gebidrde auch zu erlernen. Eine gelungene
Kommunikation, das Erreichen eines Zieles in den Augen des Kindes, wird den
Lernprozess erheblich beschleunigen. Die Bezugspersonen konnen dann wie sonst
auch beim Erlernen bestimmter Fahigkeiten durch Widerspiegeln und Verstirken
des Gezeigten den Wort- und Gebérdenschatz erweitern. Bei Interesse des Kindes
an der Gebdrde konnen sie diese auch ldnger wahrnehmen als das beim
ausschlieBlich gesprochenen Wort moglich ist. Am Besten wird von Etta Wilken
das Erlernen der Gebdrden in Alltagssituationen angesehen. Die Karten sind als
Erginzung zu sehen und sollen in unterschiedlichen Kontexten Verwendung
finden. Besonders geeignet sind Lieder, Verse und Spiele wie sie auch im
Kindergarten angeboten werden. Bei Biichern kann ein kleines Bild der Gebérde
eine Erinnerungshilfe sein. Es konnen Poster zusammengestellt werden, die dann
allen Beteiligten zur Verfiigung stehen. Wenn die Gebdrden nicht nur von den
Bezugspersonen sondern auch von anderen Kindern zum Beispiel im
Kindergarten verstanden werden, kann dies die Kommunikationsfreude beim
Kind stark erhohen. Die Teilnahme an den verschiedensten Aktivititen und
Spielen im Kindergarten sind fiir eine weitere Integration und Akzeptanz eine

gute Basis. Wenn ein Kind mit (und ohne) T21 in einer zweisprachigen
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Umgebung aufwichst, ist das Gebidrdensystem eine gute Moglichkeit eine

gemeinsame Basis zur Verstindigung zu finden.

2. Kognitive Férderung

Die kognitiven Fahigkeiten des Kindes werden gefordert, da die Verwendung von
Kategorien bei den Gebédrden das Bewerten von Symbolen, das Differenzieren
und Speichern von Erfahrungen iiben ldsst. Das Symboldenken und Klassifizieren
ist nicht nur fiir die kognitive Entwicklung wichtig sondern eine Grundkompetenz
des Sprechens. Kinder konnen verbal kreativ mit Begriffen umgehen. Mit
Gebidrden sind diese Moglichkeiten ebenfalls gegeben. So konnte ein Kind zum
Beispiel mit der Gebérde fiir Vogel und Maus die Fledermaus kreieren. (Vgl.
Wilken, 2008, S 77)

3. Forderung der sprachlichen Fahigkeiten

Die Beweglichkeit der Hinde und des Mundes sind im Gehirn in benachbarten
Arealen angelegt. Es kann davon ausgegangen werden, dass die Forderung der
Beweglichkeit der Héinde zu einer Forderung der Beweglichkeit des
Mundbereiches flihrt. Untersuchungen bei Personen mit Schidigungen im Gehirn
zeigen Storungen bei Gebérden und in der verbalen Sprache. (Vgl. Wilken, 2008,
S 78) Bereits beim Kontakt eines Reizes der im Gyrus postcentralis, auch primér
somatosensorischer Cortex genannt, verarbeitet wird, ist festzustellen, dass die
Areale welche die Hand repriasentieren dhnlich denen von Mund, Lippen sowie
Auge iiberproportioniert sind. Die Darstellung dieser sensorischen Reprisentation
des menschlichen Korpers ist auch als ,,sensorischer Humunculus bekannt. Die
weitere Verarbeitung der Reize erfolgt in komplizierten Verschaltungen. Das
GroBhirn leistet enorme Vernetzungsleistungen um ein inneres Abbild der
AuBenwelt zu formen. (Vgl. Wehr, Weinmann, 2009, S 36)

Mit groBer Wahrscheinlichkeit werden durch Gebirden grundlegende
Kompetenzen erworben und nur geringe Leistungen fiir den Transfer von der
Gebidrde zur Lautsprache bendétigt. Dadurch erklért sich, warum Gebdrden das

Erlernen der Lautsprache eher beschleunigen als behindern.
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Ein weiterer positiver Effekt ist, dass durch Visualisierung das Verstindnis vom
Inhalt eines Satzes gestiitzt wird und damit die weitere Wahrnehmung von
auditiven Informationen erfolgen kann. ,,Die Augen machen den Ohren Beine*
(Vgl. Wilken, 2008, S 78) Dass sich Menschen mit T21 durch visuelle Zeichen
besser ausdriicken konnen als durch verbale AuBerungen konnte auch Wendler
bereits 1996 feststellen. Wenn sie diese Mdglichkeit niitzen, konnen sie auch ohne
verbale Sprache Wechselgesprache fiihren, bei denen sie auf die Aussagen und
Fragen des Gegeniibers eingehen und addquat antworten. (Vgl. Haveman, 2007, S

85)

4. Forderung der Beziehung zwischen Eltern und Kinder

Durch die erfolgreichere Kommunikation verringert sich die Frustration bei
belastenden  Situationen  fir  alle  Beteiligten. Das  erhoht die
Mitteilungsbereitschaft der Kinder und erleichtert deren Einflussnahme auf den
Alltag. Fiir Eltern bedeutet es, dass sie leichter auf ihre Kinder und deren
Bediirfnisse eingehen konnen. Dieser Punkt wird in der anschlieBenden

Untersuchung besondere Beriicksichtigung finden.

Angelehnt an Wilkens Zusammenfassung der Auswirkungen von GUK koénnen
folgende Punkte angefiihrt werden.
e Friiher als die Lautsprache konnen Gebirden gelernt werden.
e Nur die wichtigsten Worter, die fiir das Kind eine Bedeutung haben,
werden gezeigt
e Bezugspersonen achten durch die Verwendung der GUK mehr auf die
AuBerungen des Kindes
e Es erfolgt eine visuelle Verdeutlichung von Schliisselwortern, die leichter
wahrgenommen werden kdnnen als auditive Kodierungen
e Gebdrden haben oft Merkmale des Gezeigten und erleichtern dadurch auch
das Verstdndnis
e Gebidrden konnen langsamer ausgefiihrt und dadurch auch zeitlich langer

wahrgenommen werden.
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e Durch eine Verbindung von Wort und Gebérde konnen die Worter leichter
erinnert und bei undeutlichem Versténdnis besser differenziert werden.

Auch andere Pidagogen haben Erfahrungen mit GuK gemacht und einige davon
sind bereits dokumentiert. So findet Kurucz A., eine Sonderschullehrerin in Wien,
dass Gebédrden den Schulalltag mit geistig behinderten Kindern erleichtern und
schneller zu Erfolgserlebnissen fiihren. Diese erhohen die Freude am
Kommunizieren und haben positive Effekte auf die Lautsprache. Die Vermittlung
der Lehrinhalte gelingt durch die bessere Sinnerfassung leichter. (Vgl. Kurucz,
2007) Als ein Beispiel wird die Erarbeitung des Kalenders angefiihrt. Den
Kindern wurde mit Hilfe von Gebirden der schwer zu erfassende Begriff der
»Zeit” ndher gebracht. Die Kinder konnten den Begriffen der Wochentage Sinn
zuordnen. Es wurde aber auch eine Verbesserung der Artikulation bei einigen
Kindern festgestellt. Der Lehrerin fiel auch eine Verbesserung der Beziehung zur
thren Schiilern auf, da sich die Gespriche nun nicht mehr nur auf schulischer
Ebene bewegten sondern auch abseits der Lehrinhalte bewegen konnten.
Beziehungsarbeit wird in der Arbeit mit geistig behinderten Kindern als besonders
wichtig gesehen. (Vgl. Kurucz, 2007)
In Finnland wurde acht Jahre eine Studie durchgefiihrt, bei der Kinder mit T21
von den Forschern begleitet wurden. Einer Gruppe wurde in der Frithforderung
Gebdarden  vermittelt, in  der anderen lediglich die  iiblichen
SprachfordermaBBnahmen. Es zeigte sich, dass in der ,,Gebédrdengruppe® nicht nur
der Spracherwerb leichter verlief, sondern auch in den Jahren danach eine héhere
Sprachkompetenz vorlag. (Vgl. Launonen in: Wilken, 2009, S 77)
Es spricht viel fiir die Methode des Gebardenunterstiitzen Kommunizierens.
Trotzdem wird von Friihforderexperten wie zum Beispiel im Programm ,,Kleine
Schritte® oder auch von Etta Wilken empfohlen, nicht nur eine Form des Sprechen
lernen aus zu fithren sondern verschiedene Interventionsmethoden zu niitzen.
(Vgl. Havemann, 2007, S 88)
Bisherige Untersuchungen beschrinkten sich auf das Erlernen der Sprache, auf die
Folgen fiir die Familie bzw. Betreuungspersonen. Untersuchungen, welche die
Pflege der Kinder in Bezug auf die Kommunikation mit GuK betrifft, liegen

derzeit nicht vor.
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Die folgende Untersuchung mdchte nicht ausschlieBlich den wissenschaftlichen
Nachweis iiber den Erfolg der GuK thematisieren, sondern vor allem welche
Bedeutung diese Methode fiir die pflegenden Eltern hat. Die Erfahrungsberichte
bewirken einen intensiven Einblick in die Alltagssituation im Umgang mit GuK.
Durch die Individualitit der Aussagen sind Verallgemeinerungen nicht moglich

und werden auch nicht angestrebt.
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Il Empirischer Teil

5 Methodologie

5.1 Forschungsansatz

Um die Forschungsfrage nach dem Erleben der Gebérdenunterstiitzten
Kommunikation zwischen Eltern, Pflegenden und Kindern mit T21 zu
beantworten, wurde ein qualitativer Forschungszugang gewihlt. Diese
Entscheidung ruht auf der Erkenntnis, dass Kinder mit T21 sehr unterschiedliche
Entwicklungen durchmachen und auch ihre Familien und Lebenssituationen von
vielen verschiedenen Einfliissen geprigt werden. Diese Umsténde sind kaum zu
vergleichen, haben aber grole Folgen beim Erleben von Kommunikation.
Gelungener Austausch ist nicht als Frage nach der Anzahl der gesprochenen
Worte abzuhandeln. Offene Fragen des Forschers konnen den Betroffenen
Gelegenheit geben, ihre eigene Situation darzustellen und Erfahrungen in Relation
zusetzen. Es interessiert in dieser Arbeit nicht nur der ,,Erfolg® von GuK, sondern
der individuell empfundene Nutzen aber auch ein moglicher Mangel der Methode
im Alltag der Betroffenen - in ihrem Relevanzsystem, was GuK fiir die Familie
bedeutet. Die Menschen und Familien, die sie anwenden, stehen im Zentrum der
Untersuchung. Erfahrungen wurden bis jetzt in erster Linie von Piddagogen
berichtet. Eltern und Pflegende scheinen in der wissenschaftlichen
Auseinandersetzung mit dem Thema bisher kaum auf.

Der qualitative Zugang eroffnet die Moglichkeit, Kriterien und eventuell
Konzepte fiir weitere Untersuchungen zu finden. Ziel ist das Verstehen des
Phidnomens und nicht in erster Linie das ,,Erklaren®.

Wissenschaftliches Arbeiten erfordert bei einem qualitativen Zugang ebenfalls die
Beachtung von Giitekriterien. Aus dem noch in Prozess befindlichen Diskurs nach
den anzuwendenden Kriterien werden in dieser Arbeit diejenigen gewéhlt, die im

deutschsprachigen Raum hiufig angewendet werden.
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Mayring sieht folgende als bewéhrt an:

Verfahrensdokumentation. Um die  Nachvollziehbarkeit des
Forschungsprozesses zu gewéhrleisten, muss dieser genau beschrieben
werden und nicht als willkiirlich oder uniiberschaubar wirken.
Argumentative Interpretationsabsicherung. Um schliissige Interpretationen
zu erhalten, miissen diese argumentativ begriindet werden.
Regelgeleitetheit. Es muss systematisch das Forschungsmaterial
aufgearbeitet werden.

Nédhe zum Gegenstand. Um das zu beforschende Phidnomen genau zu
verstehen, muss man in die Lebenswelt der Betroffenen eintauchen.
Kommunikative Validierung. Darunter wird der Diskurs des Ergebnisses
mit den Beforschten oder innerhalb der Forschungsgruppe verstanden.
Triangulation. Wenn mehrere Analysevorginge verbunden werden, und
die Forschungsfrage aus verschiedenen Perspektiven betrachtet wird, ist

auch dieses Kriterium erfiillt.

(Vgl. Mayer, 2007, S 102)

5.2 Methoden der Datenerhebung

5.2.1 Ethische Richtlinien

Mayer beschreibt die drei Grundprinzipien des Personlichkeitsschutzes in der

pflegerischen Forschung:

1.

Umfassende Information und freiwillige Zustimmung — Es wird betont,
dass eine Zustimmung erst nach der ausfiihrlichen Information iiber die
Art der Studie, der Rolle des Betroffenen und der Mdglichkeit sich
jederzeit von der Studie zuriick zu ziehen, vollig ohne Druck zu erfolgen
hat. Problematisch konnte dieser Aspekt werden, wenn zu befiirchten ist,
dass die Ergebnisse der Forschung durch zu frithe Information verfélscht

werden konnten. Diesem Dilemma kann durch eine nachtrigliche
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Information und Zustimmungseinholung Abhilfe geschafft werden. In
dieser Arbeit wurde die Erlaubnis zur Nutzung bei einem Elternteil nach
dem Gesprich, bei allen anderen Interviews vor dem Gespréch erteilt. Das
Interview bei dem die Einwilligung erst nach dem Gesprich erfolgte, wird
bei der Vorstellung noch gesondert gekennzeichnet.

2. Anonymitdt — Es wurde allen Beteiligten volle Anonymitdt zugesichert.
Die Aufarbeitung der Daten erfolgt ohne Nennung von Namen bzw. in
verdnderter Form. Es wird der Wohnort, Kindergarten oder die Schule nur
nach Form und nicht nach Ortlichkeit angegeben. Da es sich bei den
Befragten um Personen handelt, die sich eventuell untereinander
personlich (oder in anderer Weise / verschiedene Netzwerke) kennen
konnten, ist diese Anonymitédt besonders wichtig.

3. Schutz des FEinzelnen vor eventuellen psychischen oder physischen
Schaden - Bei der Befragung kann physischer Schaden ausgeschlossen
werden. Die Beteiligten wurden aber aufgefordert, wenn die Fragen in
einer fiir sie unangenehmen oder peinlichen Weise empfunden werden,
jederzeit die Befragung zu unterbrechen, um diesen Umstand zu
verdndern.

(Vgl. Mayer, 2007, S 62)

Basierend auf den Fragestellungen, wie sie im Abschnitt 4 beschrieben wurden,
bietet sich das episodische Interview an (Vgl. Mayer, 2007, S 180), das eine
Kombination aus Narration und Befragung ermoglicht und weitgehend der
Alltagskommunikation entspricht. Interviews bieten die Mdglichkeit die Eltern
und Pflegenden selbst zu Wort kommen zu lassen und ihre subjektiven Eindriicke
von GUK und vor allem deren Bedeutung fiir sie und ihr Leben darstellen zu
konnen.

Laut Flick sollte diese Interviewform in einer Form erfolgen, in der ein Dialog
zwischen Forscher und Interviewten moglich wird, und die subjektive Relevanz
von Ereignissen weitgehend vom Interviewten bestimmt wird. (Vgl. Flick, 1996,

S 151)
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5.2.2 Interviewleitfaden

Ein halbstandardisierter Interviewleitfaden soll als Hilfe beim Interview dienen
und neben Fragen auch Erzdhlimpulse erhalten. So kann der Forscher auf
besondere Zusammenhédnge oder Herausforderungen aufmerksam werden und
sofort weiter nachfragen. (Vgl. Flick, 1996, S 152)

Dieser Interviewleitfaden gliedert sich in der Regel in eine Einstiegs-, Haupt —
und Abschlussphase. (Vgl. Mayer, 2007, S 188)

Der Leitfaden in dieser Arbeit gliedert sich ebenfalls in diese Abschnitte:

Es sind nur wenige Fragen fix geplant. In jeder Phase wird durch Erzidhlimpulse in
Dialogform darauf geachtet, den Eltern anhand konkreter Erfahrungen, Zugang zu

den jeweiligen Erinnerungen zu ermoglichen.

Einleitungsphase nach BegriiBung :
*Es soll geklart werden ob iiberhaupt GuK in der Familie verwendet
wird.
* Wenn nicht - Ist dieser Umstand eine bewusste Entscheidung - woher
und wie gut kennt die Familie GuK?
* Wer kommuniziert hauptsidchlich bzw. die meiste Zeit mit dem Kind?
* Gibt es weitere Betreuungspersonen?

Formale Frage: ,,Verwenden Sie GuK in der Familie?

Hauptteil
e Wie und wann hat die Familie GuK eingefiihrt? Hier ist besonders
interessant ob jemand eine ,,Einschulung® erhalten hat, wie das Kind
darauf reagiert hat, welche Erfahrungen in diesem Zusammenhang wichtig
sind.
Formale Fragen: ,, Wie haben Sie GuK kennengelernt?
,Welche Erwartungen hatten Sie in der Anfangszeit?*
e Wie wird GuK in der Pflege des Kindes erlebt? Durch einen Erzahlimpuls
soll den Eltern die Gelegenheit gegeben werden, die Erfahrungen mit den
einzelnen Gebdrden im tdglichen Leben darzustellen.

Formale Fragen: ,,Wie geht es Thnen bei der tiglichen Pflege?*
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,»Wie geht es Thnen mit der Kommunikation?
,wunterstiitzt Sie GuK beim Umgang mit eurem Kind?*
* Wenn GukK als Unterstiitzung erlebt wird - welche Gebirden werden am

hiufigsten verwendet?

Abschlussphase
e Eltern sind Experten in Bezug auf GuK in der eigenen
Familie — Was wiirden Sie anderen Eltern raten oder weitergeben?
Formale Frage: ,,Was scheint Thnen in Bezug auf GuK ganz besonders wichtig —

was sollten ,,Neulinge* dabei beachten?*

5.2.3 Rekrutierung der Interviewpartner

Die Partner fiir die Interviews wurden nach ihrer Bereitschaft an der Teilnahme
gefragt

1. bei Selbsthilfegruppentreffen

2. in Entwicklungsdiagnostischen Ambulanzen

3. nach Ansprechen von bislang unbekannten Personen an verschiedenen
Ortlichkeiten wie Geschiften oder Spielplitzen.

Durch die personliche Betroffenheit der Befragerin mit der Thematik verlief die
Kontaktanbahnung mit den Eltern unproblematisch. Es wurde besonders darauf

geachtet, dass sich die betroffenen Familien nicht untereinander kannten.

5.2.4 Rahmenbedingungen der Interviews

Die immer personlich gefiihrten Interviews erfolgten nach Absprache mit den
Eltern in unterschiedlichen Umgebungen. Bei den meisten befanden sich die
Kinder in Sichtweite aber nicht in unmittelbarer Umgebung. Fiir die Kinder wurde
durch andere Erwachsene oder durch eine spannende Spielumgebung gesorgt.

Die Gespriche verliefen freundschaftlich und in einer Form, die zum ehrlichen
Erzdhlen und Nachdenken einlud. Den Eltern wurde vermittelt, dass sie als
Experten fiir ihre Kinder gelten und keine Erwartungen in welcher Art auch

immer zu erfiillen hétten.
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Zwei Interviews erfolgten in einer génzlich anderen Umgebung, in der keine
Kinder dabei waren, die die anderen Bedingungen fiir ein offenes Gesprachsklima
aber erfiillten.

Es gab kein Gesprach mit mehreren Familienmitgliedern gleichzeitig. Dies hitte
moglicherweise zu Diskussionen gefiihrt, in der sich manche verteidigen hétten
wollen (,,ich werde mit der Situation allein gelassen®) aber hitte moglicherweise
auch zu weiteren Erkenntnissen flihren konnen (,,weillit du noch damals...?*). In
dieser Arbeit wurde, zum Teil auch weil keine anderen Moglichkeiten bestanden,
auf diese Art des Interviews einer Familie verzichtet.

Bei den meisten Gespriachen erfolgten im Beisein der Eltern Notizen von
Stichworten. Bei zwei Interviews kam in Absprache mit den Eltern ein

Tonbandgerit zur Verwendung.

Danach erfolgte die Transkription der Interviews nach den Richtlinien fiir die

Gespriachtranskription nach Froschauer & Lueger, (2003, S 223 f.).

5.2.5 Stichprobenbeschreibung

Die Stichprobe bestand aus sieben Miittern von Kindern mit Trisomie 21. Die
Kinder waren zwischen dem dritten und achten Lebensjahr. Das Alter der Miitter
lag zwischen 25 und 47 Jahren.

Die Heranwachsenden lebten im Familienverband und besuchten zum Teil auch
Kindergirten und Schulen.

In den Familien gab es neben den als normal anzusehenden Herausforderungen
derzeit keine bedrohlichen Krisen, welche Auswirkungen auf die
Befragungssituation gehabt hatten.

Es wurde bewusst nicht darauf geachtet ob die Familien GuK anwendeten,
sondern nur ob ithnen GuK bekannt war.

Die Familien stammten aus Wien, Niederdsterreich und Oberdsterreich, aus
stadtischen und l4dndlichen Bereichen.

Dadurch ergab sich fiir die Familien Zugang zu unterschiedlichen Gruppen,

Kindergarten und Schulen, Fordereinrichtungen und Experten wie Logopadden
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oder Therapeuten. Alle zeigten sich gesprdchsbereit und interessiert an den
Angeboten der Umgebung.

Die korperliche und geistige Entwicklung der Kinder verlief unterschiedlich
schnell und zum Teil in der Vergangenheit von groflen Schwierigkeiten geprégt.
In der Befragungssituation gab es keine akuten gesundheitlichen Probleme.

Es gibt bei sechs Familien unterschiedlich viele Geschwister im Haushalt. Eines
ist ein Einzelkind.

GroB3e finanzielle Sorgen wurden in keinem Gesprich thematisiert.

Alle Miitter waren der deutschen Sprache méichtig, wenn auch nicht alle in
Osterreich geboren worden sind. Die Kinder wuchsen einsprachig auf.

Interessant wéren in diesem Zusammenhang die Meinungen und Erfahrungen von
mehrsprachigen Familien, gerade beim aufwachsenden Kind, das einen
Kindergarten oder Schule besucht. Dieser Gruppe stellen sich noch andere
Herausforderungen in Bezug auf Sprache und konnte in weiterfiihrenden

Forschungsarbeiten behandelt werden.

5.3 Datenauswertung mittels Inhaltsanalyse

Die Analyse der Interviews wird durch ein interpretatives, reduktives Verfahren,
anhand der Inhaltsanalyse nach Mayring (2007), durchgefiihrt.

Bei dieser Methode werden Kategorien aus dem Material erarbeitet und nicht
bereits vorab fixiert.

Das Ziel ist eine Reduktion des Materials auf wesentliche Inhalte um durch deren
Abstraktion einen iiberschaubaren Korpus zu schaffen, der das Abbild des

Grundmaterials darstellt. (Vgl. Mayring, 2007, S 58)

In sieben Schritten stellt Mayring (ebd.) zusammenfassend die Vorgehensweise

dar.

1. Schritt: Bestimmung der Analyseeinheit

2. Schritt: Paraphrasierung der inhaltstragenden Textstellen
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3. Schritt: Generalisierung der Paraphrase unter dem Abstraktionsniveau

4. Schritt: 1. Reduktion durch Selektion und Streichung bedeutungsgleicher

Paraphrasen

5. Schritt: 2. Reduktion durch Biindelung und Integration von Paraphrasen

6.Schritt: Zusammenstellung der neuen Aussagen als Kategoriesystem

7. Schritt: Rickiiberpriifung am Ausgangsmaterial

Modell der zusammenfassenden Inhaltsanalyse nach Mayring (2010, S 68)

1. Schritt: Bestimmung der Analyseeinheit: Inhaltstragende Teile werden
hervorgehoben.

In dieser Arbeit sind Passagen, die sich mit der Kommunikation in der Familie im
weiteren Sinne und im speziellen mit GuKkK beschiftigen, sowie mit den
Empfindungen und Erlebnissen in diesem Zusammenhang inhaltstragende
Aussagen. Die Empfindungen, die sich mit dem Erleben von Erwartungen und
Druck von auBBen beschiftigen, werden ebenfalls beriicksichtigt.

2. Schritt: Paraphrasieren — In dieser Stufe werden die zuvor unterstrichenen
Aussagen auf eine einheitliche Sprachebene gebracht. Mayring beschreibt diesen
Vorgang mit der Z1 Regel (Vgl. Mayring, 2010, S 70)

3. Schritt: Generalisierung. Die Aussagen werden verallgemeinert. Mayring
empfiehlt hier die Z2 Regel um die alten Aussagen in einer neuen bzw.
gemeinsamen  Formulierung wieder zu finden. Bei Unsicherheiten konnen
theoretische Vorannahmen herangezogen werden. ,,Da ging mir das Herz auf®,
»Da wusste ich es hat sich gelohnt“, ,, Ich war so froh! Endlich verstand ich sie®, ,,
Er zeigte die Gebdrde fiir Buch - obwohl es nicht in der Ndhe war - und ich
erkannte was er wollte, das war toll*“. Die Aussagen fiihren zu einer gemeinsamen

Aussage: ,,Es war eine sehr grof3e Freude endlich zu verstehen®.
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4. Schritt - Streichung bedeutungsgleicher Paraphrasen. Es werden bei dieser
ersten Selektion bereits Uberbegriffe gefunden.

5. Schritt - Reduktion durch Biindelung, Konstruktion und Integration von
Paraphrasen. Bei dieser zweiten Reduktion werden Uberbegriffe und Kategorien
aller Interviews zusammengefasst und weiter verallgemeinert.

In dieser Arbeit zum Beispiel konnen die bereits erwdhnten Aussagen in eine
Kategorie — Freude am Verstehen als Motivation zum Weitermachen
zusammengefasst werden.

6. Schritt — Zusammenstellung der Aussagen als Kategoriesystem.

7. Schritt — Riickiiberpriifung am Grundmaterial

Dieser Prozess kann in manchen Féllen ofter erforderlich sein.
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6 Ergebnisse

6.1 Ergebnisdarstellung

Anfangs werden die Antworten auf die Formalfragen, danach die restlichen

Antworten und Erzidhlungen der Einstiegsphase vorgestellt.

1. Standardfrage: Verwenden Sie GuK in der Familie?

F1: ,Ja eine Zeitlang, solange mein Kind leicht mitgemacht hat*

F2:,,Ja, seit mein Kind zwei Jahre und sechs Monate war.*

F3: ,, Ja, wir haben schon friih begonnen*

F4: ,, Ja, das Konzept hat mir sehr bald gefallen*

F5: ,, Naja, nicht so wie ich mdchte — zu wenig um zufrieden zu sein*

F6: ,, Ja schon, aber derzeit recht wenig.*

F7: ,Nein das machen wir nicht - das brauchen wir nicht*

Die sieben Familien haben sich bewusst fiir oder in einem Fall gegen GuK
entschieden, nachdem sie die Methode kennengelernt hatten. Allerdings sind die

Miitter nicht immer zufrieden im Bezug auf die tdgliche Ausfiihrung.

Das Kind als wichtiger Entscheidungstriiger

Eine Mutter betonte sehr stark, dass sie nur solange GuK verwendeten bis das
Kind nicht mehr mitmachen wollte. Die anderen Miitter empfanden ebenfalls die
Kinder als eigentliche Entscheidungstriger ob und wie lange die Methode
angewendet wurde. Dies gelte im Ubrigen auch fiir andere Forderkonzepte. Eine
Mutter meinte: ,,Wenn sie [gemeint ist die Tochter] nicht mag, niitzt alles nichts*
In Erzdhlungen schildern zwei Miitter wie sie trotzdem versuchen, mit den
Kindern die Gebédrden zu erarbeiten. Dabei ist aber die Freude, die die Miitter
dabei haben, mit ausschlaggebend ob die Bemiihungen erfolgreich sind und wie

lange die Eltern geduldig weiter mit dem Kind iiben.
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Die erste Gebidrde — eine starke emotionale Motivation weiter zu machen
Auch ohne direkte Aufforderung — nur mit dem Erzdhlimpuls ,,Wie war das am
Anfang bei Thnen? - wird die erste Gebdrde des Kindes besonders emotional
geschildert. Es wurde von allen betont, dass diese erste Gebdrde alle Miihe lohnte,
eine tiefe Verbundenheit zum Kind erzeugte und der Anfang eines besseren
Verstindnisses war. Einer Mutter, die besonders lange darauf gewartet hatte,
kamen Trénen als sie davon berichtete. Bei dieser emotionalen Betroffenheit ging
es aber nicht um die Gebédrde an sich, sondern um das Gefiihl der Verbundenheit
mit dem Kind. Besonders wenn das Thema der damals aktuellen Kommunikation
erst durch die Gebirde erkennbar wurde.

Wenn solche Erlebnisse iiber lingere Zeit aus blieben und/oder das Kind nicht bei
der Erarbeitung mitmachte, wurde die Methode, auch wenn sie theoretisch fiir gut
gefunden wurde, nicht weiter verfolgt. Dabei fallt aber auf, dass in einigen Fillen
bis zu sechs Monate auf Erfolgserlebnisse gewartet wurde.

Eine Familie entschied sich bewusst gegen diese Methode. Sie wollte nicht so
lange auf Erfolge warten und niitze andere Kommunikationswege, mit denen sie
zufrieden war. ,,Er zeigt mir ohnehin was er mochte® - ,,Das brauchen wir nicht-
er hat dann eh irgendwann zu reden begonnen®“ Hier traf wieder das Kind die
Entscheidung iiber die Anwendung und die Ablehnung von GuK ist nicht nur

Folge einer bewussten Auseinandersetzung der Eltern mit der Materie.

Hindernisse beim Beginn der Anwendung von GuK

Drei Miitter reagierten bereits in dieser Phase des Interviews mit Erzdhlungen, die
den Druck, den sie besonders stark verspiirten, offenbarten. Sie sollten, um ihr
Kind optimal zu fordern, GuK anwenden und konnten dies nicht in der Weise, wie
sie es eigentlich vorhatten. Als Anfangshindernisse wurden folgende Punkte
genannt:

1. Das Mitmachen bzw. die Motivation des Kindes. ,,Ich bin eben keine Lehrerin®

2. Die Zeit, die dafiir erforderlich wére, konnte nicht eriibrigt werden. ,, Ich wiisste
gar nicht, wann ich das auch noch machen soll*

3. Das Gefiihl mit dieser Herausforderung allein zu sein. Es besteht der Wunsch

nach mehr bestitigender Stiitzung bei der Einfithrung von GuK von der restlichen
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Familie und dem Umfeld. ,,Mein Schwiegervater fragt immer nur — kann er schon

reden? Du tust doch eh so viel - warum geht das nicht?*

GuK als Bewiltigungshilfe

Eine Mutter betonte, dass sie GuK nicht machte, weil einerseits ihr Kind das nicht
brauche und andererseits, weil sie die Behinderung ihres Kindes akzeptiert hétte
und die Eltern, die sich so besonders anstrengen dem Kind immer mehr
beizubringen, diese Bewiltigung noch nicht wirklich geschafft hitten.

Die Bemiihungen, iiber verschiedene Methoden das Kind zu fordern, wurden bei
zwel anderen Miittern bewusst als Bewiltigungsstrategien im weiteren Sinne
angesprochen. ,,Endlich kann ich selber etwas fiir mein Kind tun!*, ,, Ich will,
dass er sein Potenzial niitzen kann®, ,,Es macht mir groen Spal3 was Nettes mit
meinem Kind zu tun® oder ,, Wir sind uns in dieser Zeit immer besonders nah -

'CC

ich erkenne bei ihm Bediirfnisse, die ich ihm gar nicht zugetraut hétte

Die Mutter kommuniziert am meisten mit dem Kind

Die Kommunikation erfolgt bei Kindern mit DS aus der Befragungsgruppe in
erster Linie mit den Miittern, danach mit den restlichen Familienmitgliedern. Die
Anwendung von GuKkK wird in erster Linie liber die Miitter betrieben. Die
Kernfamilienmitglieder machen unterschiedlich intensiv mit. Nahe Verwandte
wie GroBeltern, Tanten, Onkeln u.s.w. wurden in keiner der befragten Familien
als besonders aktiv oder hilfreich in Bezug auf GuK erlebt. Eine wichtige
Umgebung fiir das Kind ist der Kindergarten oder die Schule. Bei den befragten
Familien sind die Eltern zwar bis auf eine Ausnahme mit den Betreuungseinheiten
zufrieden, allerdings sehen sie in Bezug auf GuK starkes Verbesserungspotential.
Die betroffenen Eltern erarbeiteten Unterstiitzungsmaterial wie Plakate oder
Fotomappen. Sie vermuteten allerdings, dass die Materialien im Kindergarten

oder Schule wenig oder nicht ausreichend Verwendung fanden.
Fehlende Unterstiitzung durch das Umfeld

Bei allen Eltern, die GuK anwenden, wurde der Wunsch nach einer grofleren

Akzeptanz im sozialen Umfeld geduBert. Die Familie findet héaufig die
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Anwendung prinzipiell gut, beniitzten aber selbst wenig Zeichen. Im Umgang mit
anderen Mitgliedern der Familie und dem nahen Umfeld wie Freunde,
Kindergarten oder Schule blieb es bei der verbalen Kommunikationsform. Zwei
Miitter driickten dies folgendermaBen aus: ,,Er merkt sicher, dass es in
Wirklichkeit nicht normal ist sich so zu verstindigen. Er hat es dann auch
irgendwann gelassen” Eine andere Mutter meinte: ,Ich war dann so richtig

»freaky* fiir meine Freunde, aber das war mir egal, weil ich wusste, es ist wichtig

fiir ihn*

Im folgenden Hauptteil werden die zentralen Themen angesprochen
Zur besseren Ubersicht erfolgt die Darstellung der nichsten Fragen in

zusammengefasster Form.

2. Standardfrage: ,,Wie haben Sie GuK kennengelernt?“ (Gab es eine
Einschulung oder etwas Vergleichbares?)

3. Standardfrage: ,,Was haben Sie sich damals erwartet?*

F1: ,Ich hab bei Selbsthilfegruppentreffen davon gehdrt [...] und hab dann
weitergelesen®. Erst spiter besuchte die Mutter einen Workshop zu diesem
Thema. In dieser Familie werden Gebirden nun in der Schule fiir einzelne
Buchstaben verwendet - die Eltern erhielten dort keine Einfithrung in diese
Methode.

Die Haupterwartung war das Sprechen lernen des Kindes zu unterstiitzen, aber die
Mutter merkte nach dem ndheren Kennenlernen der Methode, dass es viel Miihe,
Zeit und Kreativitit erfordern wiirde, mit dem Kind zu iiben.

F2: ,,Durch unsere Logopddin haben wir schon sehr friih davon erfahren [...] ich
hab dann ja viele Veranstaltungen auch zu anderen Themen besucht In dieser
Familie ist die Mutter sehr aktiv bei den Vorbereitungen und genie8t — kaut
Aussage- den ,,Spali* bei der padagogischen Herausforderung, GuK mit dem Kind
zu erarbeiten. Die Frithforderin war in anderen Bereichen sehr inspirierend, aber
,GuK war nicht ihr Gebiet”. Sie hat sich eine spannende Herausforderung

erwartet, die durch die verbale Sprache des Kindes belohnt werden wiirde.
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F3: ,,Meine Friihforderin und meine Logopddin haben mich aufmerksam gemacht
- eher am Anfang so zur Information® ,,Workshop war nicht méglich®... ,,Es gab
nichts bei uns — ich hab mir das alleine erarbeitet mit den Unterlagen von Etta
Wilken®. Es ging der Mutter ausschlielich um das Sprechen des Kindes — es war
ihr nicht wichtig wie, nur dass es bei der Kommunikation in den verschiedenen
Lebensbereichen helfen sollte. Weitere Methoden und logopédische Ubungen
werden ebenfalls angewendet.

F4: ,, Ich hab schon frith nach der Geburt viel gelesen und da st6t man schnell
auf den Namen Etta Wilken“. Ein Workshop in der Selbsthilfegruppe und die
Unterlagen von E. Wilken dienten als Hauptquellen fiir Information. ,,Wir
[gemeint ist der Sohn und die Mutter] waren auch bei einem
Babyzeichensprachkurs®.

Die Familie erwartete sich Fortschritte beim Prozess des Sprechen lernen und eine
Unterstiitzung in der kognitiven Entwicklung, auBlerdem eine Festigung der
Eltern- Kind-Beziehung.

F5: ,,Von mehreren Seiten wurde es [GuK] an mich herangetragen ... im DS
Zentrum besonders intensiv - weil das Kind Horgeréte braucht.” Die Frithforderin
wird als groBe Hilfe empfunden, besonders wenn es um Absprachen mit dem
Kindergarten geht. ,,Im Kindergarten horen sie mehr auf sie, weil sie als Expertin
anerkannt wird - ich aber kann sagen was ich will — wegen mir wiirden sie das
nicht tun!“ Die Umgebung, inklusive Familie, hingegen wird eher als Belastung
erlebt. ,,Ich stehe da oft wie gegen eine Wand - es ist furchtbar* Fiir die Mutter ist
es verstidndlich, dass das Kind die Einschrinkung beim Horen durch visuelle
Eindriicke ausgleichen konnte. Die Erwartung, dass mit dieser Methode ein
besserer Zugang zum Kind erfolgen und die verbale Sprache unterstiitzt werden
konnte, war die wichtigste Motivation fiir die Mutter. Sie erhoffte sich weiters,
dass sie ihren Sohn leichter beim Verhalten lenken konnte, wenn sie ihn und er sie
besser verstehen wiirde.

F6: ,Ich hab das [GuK] mit der Logopddin begonnen* Die Unterlagen von E.
Wilken umfaassten in erster Linie die Informationsquelle fiir diese Familie.

F7: ,Meine Friihforderin hat mir gesagt, ich soll an ihn [dem Sohn] glauben! Er

wird das alles schon lernen!* Die Erwartungen, dass der Stress noch grofler
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werden konnte, die Zeit noch mehr fremdbestimmt wire und dabei aber ihr Sohn
das Sprechen deshalb nicht frither lernen wiirde, fiihrten zu dem schnellen
Entschluss GuK abzulehnen. ,Mir gehen schon die Haare aus, ich muss

aufpassen, dass ich mir nicht zuviel authalse!*

Expertenempfehlungen werden sehr ernst genommen, aber die Eltern sind
die individuellen Experten fiir ihre Kinder

Expertenmeinungen sind eine wesentliche Informationsquelle. Einerseits jene, mit
denen die Eltern konfrontiert werden, aber noch mehr diejenigen, die sich die
Familie auf anderen Wegen wie Internet, Vortrdge oder Biicher in Eigeninitiative
sucht. Dabei sind die Selbsthilfegruppen, die Zeitschriften und das DS Zentrum in
Leoben eine wichtige Moglichkeit Fordermdglichkeiten kennen zu lernen.
Wichtige Experten sind Personen aus der Frithforderung, Logopdden, Therapeuten
oder Pidagogen. Arzten wird in Bezug auf Kommunikation von den Eltern nicht
mehr viel Bedeutung zugesprochen.

Je intensiver die Auseinandersetzung mit alternativen Fordermoglichkeiten
gefiihrt wird, umso kritischer werden die Aussagen der Experten gewertet.

Eine Mutter driickte ihre Gedanken wie folgt aus: ,,Unsere Kinder werden halt oft
einfach iiber einen Kamm geschoren, dabei sind sie so unterschiedlich und man
muss jedes Einzelne betrachten und entscheiden was gut fiir sie ist! Die Leute
werden sagen, was sie gelernt haben, aber uns bleibt letztlich die Verantwortung,
was wir mit den Kindern tun sollen. Das ist so, damit miissen wir leben!*

Diese Ubernahme der Verantwortung ist fiir die Eltern ebenfalls ein Prozess und
wird von den Eltern mit dlteren Kindern als nicht mehr so belastend, wie in den
Anfangszeiten ihrer Elternschaft, geschildert. Wenn Miitter bereits Kinder haben
wird diese Erfahrung schneller akzeptiert.

Von den bereits vorgestellten Friihfordermodellen konnen den Familien das
Familienzentrierte, das Co-Therapeutenmodell und das Wiener Modell zugeordnet
werden. Das Co-Therapeutenmodel fiihrt zu teilweisen iiberzogenen Erwartungen

und damit zu Enttduschungen auf allen Seiten.

Die Haupterwartung ist die Forderung der verbalen Sprache
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Bis auf eine Familie erwarteten alle Familien die Verbesserung der verbalen
Sprache. Die Hoffnung, dass die Beziehung zwischen Eltern und Kind verbessert
wird, nimmt ebenfalls einen hohen Stellenwert ein. Die aktive verbale Sprache
des Kindes wird mehr erwartet als das bessere Verstidndnis, also die passive
Sprache. Die Eltern fiihlen sich von den Kindern hiufig auch ohne Gebirden
verstanden. Dies bestdtigen Forschungsergebnisse, dass der passive Gebrauch
dem aktiven Gebrauch der Sprache vorausgeht. (Vgl. Klann-Delius, 2008, S 39)
Wenn die Reaktion der Kinder nicht mit den Erwartungen der Eltern
tibereinstimmen, wird dies oft als ,,das Kind mag nicht* oder ,kann es kognitiv
nicht verstehen* interpretiert.

Gerade in dieser Beziehung werden spéter positive Erfahrungen gemacht, wenn

GuK Anwendung findet.

Weitere Erwartungen - die Aspekte Zeitaufwand und Miihe

Einschétzungen iiber den Zeitaufwand und die Miihen, die mit der Einfiihrung der
Methode verbunden sind, werden anfangs positiven Erwartungen gegeniiber
gestellt. Ein realistisches Bild der Anstrengungen erfolgt im weiteren Verlauf der
Anwendung.

Bei Familien, welche die Gebidrden nicht nur systematisch mit Kértchen oder
anderen Programmen, sondern wiéhrend Biicher lesen oder Spielen einiiben,
werden diese Faktoren als nicht so belastend geschildert. Bei Familien, die fast
ausschliellich ,,nebenbei“ die Gebdrden verwenden, wird die fehlende Zeit
hiufiger erwihnt, allerdings stellen sich die Erfolge auch nicht so bald ein wie bei
der anderen Gruppe.

Die aufgewendete Miihe und Herausforderung in Bezug auf Kreativitit und
Geduld wird unterschiedlich empfunden.

Eine Mutter sieht ihre Stirken beim Fordern der Flexibilitdt - sie macht gerne mit
den Kindern Ausfliige und Sport. Zwei andere Eltern sehen ihre Hauptaufgabe
ebenfalls nicht im Erarbeiten von speziellen Kommunikationsmethoden, wiirden
sie aber gerne niitzen, wenn sie beim Kind gefestigt sind. Sie bedauern, dass im

Kindergarten oder in der Schule nicht GuK verwendet wird.

67



Eine andere Mutter sieht die Férderung der Sprache im ausschlieBlich verbalen
Gespriach mit dem Kind als wichtigsten Schwerpunkt an.
Die Forderung der kognitiven Entwicklung ist ebenfalls eine wichtige

Motivation fiir die GuK anwendenden Eltern.

Festigung der Beziehung Zwei Familien erwarteten sich schon zu Beginn ihrer
Bemiihungen eine engere Beziehung zu ihren Kindern.. Sie erzdhlten spiter, dass
sie ihre Kinder intensiv beobachten und schon kleine Bewegungen als
Kommunikationsversuch deuten wiirden. Wie bereits angefiihrt, scheint diese
Auswirkung eine besonders wichtige, da bei Kindern mit T21 Defizite bei den
dialogischen Komponenten der Kommunikation auftreten kénnen. (Vgl. Horsch,

Roth 2007)

Frage 4 und 5 konnen ebenfalls zusammen dargestellt werden, weil sie einander
ergdnzen und bei der Beantwortung oft ineinander iibergingen.

4. Standardfrage: Wie geht es Thnen bei der tiglichen Pflege?

5. Standradfrage: Wie funktioniert dabei die Kommunikation?

F1: Hier ist die Tochter sehr ,geduldig® und macht bei manchen
Alltagsaktivitdten mit. Die Mutter betont, sie selbst sei bei weniger beliebten
Tétigkeiten aber auch sehr konsequent. Zéhneputzen, Augen séubern oder Nase
putzen wird von der Tochter abgelehnt, wird aber von der Mutter trotzdem
durchgefiihrt. GuK wire ihr dabei aber keine Hilfe, weil ,,da brauch ich in der
Aktion meine Hénde - da konnte ich eh nicht gebiarden*

F2: Beim Essen wird GuK als grofe Hilfe empfunden - die Tochter kann zeigen
was sie essen mochte, bei der Sauberkeitserziehung funktioniert es weniger gut.
Beim Ankleiden zeigt das Kind auch ohne Gebdrden, was es mochte. Beim
Spielen fehlen oft die speziellen Gebdrden. Die Kommunikation wird als
ausreichend erlebt, wenn auch noch groBes Verbesserungspotenzial Erwdhnung
fand.

F3: ,,JJa GuK hilft mir... naja nicht immer, er ist schon recht stur“ Die Mutter
erzdhlt, dass ihr Sohn sich gut durchsetzen kann, wenn er etwas nicht will. Den

groBlen Vorteil bei der Kommunikation mit GuK sieht die Mutter darin, dass ihr
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Sohn besser und frither weil3, was sie eigentlich von ihm will. Dadurch kann er
sich auf die Abldufe besser einstellen. Bei den Ritualen ,,Schlafen gehen* oder ,,in
den Kindergarten gehen* fillt ihr besonders eine Erleichterung durch die
Gebirden auf. Einen weiteren Vorteil sieht die Mutter darin, dass ihr Sohn nun
auch weil}, dass genau er gemeint ist. Er weil, dass die Gebédrden ihm gelten.

F4: Beim Essen und Trinken werden die grofiten Erleichterungen gesehen, und
beim Spielen und Lesen kann das Kind zum Beispiel Biicher genauer verfolgen.
Die Abldufe und Rituale wie Zdhne putzen, schlafen oder in den Garten gehen
werden auch hier mit Gebarden vorbereitet und dabei als hilfreich empfunden. Die
Kommunikation lauft sonst liber einen korperlichen Einsatz (beriihren, ziehen,
Fingerzeige oder hochheben und hintragen....) und wird als ,,gut“ im Alltag
eingeschdtzt. Der Wunsch nach einer Verbesserung wird trotzdem verbalisiert.

F5: Das Kind hat in dieser Familie eigene Zeichen fiir ,,essen” und ,trinken*
entwickelt. Es wird dabei im héuslichen Umfeld und auch im Kindergarten
verstanden. Sonst wird die Kommunikation hiufig als nicht zufrieden stellend
bewertet. Bei der Korperpflege werden keine Verbesserungen durch GuK
gesehen. Die Mutter freut sich aber, wenn ihr Sohn nach seinem Papa fragen
kann, wenn dieser nicht zuhause ist. Die Mutter hat noch keine Mdglichkeit
gefunden, regelméBig in ausreichender Form GuK zu iiben.

F6: GuK wird hiufig beim Lesen und Spielen verwendet. Bei der Pflege wird
angemerkt, dass dabei oft die Hinde gebraucht werden und daher die Gebéarden
nicht ausgefiihrt werden konnen. Auch weil das Kind derzeit noch viel getragen
wird und die Pflege noch passiv fiir das Kind erfolgt. Stattdessen wird die
Verstiandigung tiber Musik allgemein und Singen gefordert. Er kennt die Lieder,
die zu einem Ritual dazu gehoren. Insgesamt wird die Kommunikation als gut,
wenn auch verbesserungsfahig bezeichnet.

F7: ., Wir kommen wunderbar zurecht” Das Kind wird in den meisten Bereichen
als sehr selbststindig, beim Verhalten als auffallend aktiv und anstrengend
geschildert. Er macht in der verbalen Sprache Fortschritte, auch wenn er zum

Zeitpunkt des Interviews noch nicht viele Worter sprechen konnte.

Pflegerituale werden durch GUK vorbereitet
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Bei der Pflege der Kinder werden hiufig Rituale verwendet. Durch die gewohnten
Abléaufe wissen die Kinder frither welche Tatigkeiten den vorhergehenden folgen
werden. Abldufe lernen ist eine wichtige Voraussetzung bzw. ein Zeichen fiir
kognitive Entwicklung. (Vgl. Wilken, 2008, S 190)

Die Probleme, die immer wieder geschildert werden, wenn Kinder — hier mit T21-
abrupt eine Tatigkeit unterbrechen miissen, konnen verringert werden, wenn die
Kinder verstehen was nun kommt. Diese Erfahrung wurde von zwei Eltern
besonders betont. Sie lernten, die Zeichen rechtzeitig dem Kind anzubieten und
lassen dem Kind die notwendige Zeit, um sich darauf einzustellen. Diese Eltern
und noch eine andere Familie erzédhlte, dass sie auch Fotos oder andere visuelle
Informationen verwendeten. Zum Beispiel wurden die Schuhe gezeigt, um
anzudeuten, dass es nun Zeit war in den Kindergarten zu gehen, oder die Windel
hochgehalten, um das Wickeln einzuleiten. Eine andere Mutter machte sehr gute
Erfahrungen mit akustischen Reizen. Sie selbst sang gerne und niitzte hier ihr

Talent.

GUK als Entwicklungsphase Da alle befragten Eltern als einen entscheidenden
Hauptaspekt der Methode im Sprechen lernen sehen, wird GuK als
voriibergehende Herausforderung betrachtet. Zum Zeitpunkt des Interviews sehen
einige Eltern diese Phase bereits im Abklingen. Eine Mutter betont, dass sie
obwohl GuK im tédglichen Gebrauch nicht mehr so einen hohen Stellenwert wie
zuvor hat, bei manchen Gelegenheiten immer noch Zeichen vom Kind
angewendet und in hohem Mal verstanden werden. Diese Zeichen werden bei
groBeren Entfernungen oder als ,,Geheimsprache® verwendet. Als Beispiel: Wenn
die Kinder von der Schul- oder Kindergartenbetreuung abgeholt werden, und die
Mutter das Zeichen fiir ,,nach Hause gehen* zeigt, weill das Kind, dass es nun
wegrdumen, sich verabschieden, anziehen und mitgehen soll. Es wird eingerdumt,
dass das Kind moglicherweise durch das Aussprechen auch weil3, was zu tun ist.
Die meisten Eltern haben die richtige Reaktion aber bereits beim Zeigen
beobachten konnen, auch wenn sie vermuteten, dass das Kind die Worte noch

nicht horen konnte.
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6. Standardfrage: Wenn GUK als Unterstiitzung erlebt wird- welche Gebérden
werden am haufigsten verwendet?

F1: Zum Zeitpunkt des Interviews fanden nur noch Gebirden fiir Buchstaben (vor
allem in der Schule) Verwendung. Zuvor wurden Gebidrden fiir Tiere (Ente,
Hund.), Ball und individuelle Zeichen fiir Familienmitglieder verwendet.

F2: In dieser Familie wurde viel gebirdet - die erste Gebarde zeigte ,,Buch die
folgenden ,,Toast”, ,,Eis“, andere Speisen, Getrdnke, Tiere, Spielsachen und
Tétigkeiten. Die Mutter empfand Zeichen fiir Gefiihle wie Angst oder Freude als
besonders wichtig. Die Gebarden stammten nicht nur aus dem GuK Wortschatz,
sondern auch von den Babyzeichen, sowie aus den amerikanischen ,,babysigns®.
Dadurch kannte das Kind im Laufe der Jahre fiir einige Worter verschiedene
Zeichen (zum Beispiel fiir Hund oder Schwein). Die wichtigsten Gebdrden
wurden in mehreren Alben dokumentiert und standen jederzeit zum Nachsehen
zur Verfiigung. Aullerdem zeigte ein Plakat in der Kiiche anschaulich, was das
Kind zeigen konnte.

F3: Die Gebidrden fiir Tiere, Sonne, Wolken, Essen, Trinken waren die ersten
wichtigen Begriffe, die das Kind zeigte. Das Verstindnis fiir die Begriffe
,Kindergarten gehen* oder andere Pflegeabldufe ist sehr gut beim Kind gefestigt.
Die GuK—Gebirden von den Kértchen sind die Grundlage und werden in erster
Linie verwendet.

F4: Das erste Zeichen war jenes fiir Musik. Danach folgten Gebarden fiir ,,noch
mal®, ,fertig”, ,, Tiere*, ,,Spielsachen®, ,,essen®, ,trinken®, ,,.Sonne‘ und ,,Sterne*,
»Regen®, ,Wind“, ,kaputt” und ,,Baum®. Hier lag ein Schwerpunkt auf ,,Stopp*
und auch Gefiihle wie ,lieb haben® oder ,,Angst“. Bestimmte Zeichen leiten
bestimmte Abldufe wie ,,Zdhne putzen®, ,,schlafen gehen®, in den ,,Garten gehen*
und ,,Autofahren” ein. Es wurd eine Mischung von Gebidrden aus dem GuK
System und den Babyzeichen verwendet.

F5: In erster Linie wurden ,,essen* und ,,trinken‘ gebdrdet. Spéter zeigte das Kind
noch ,,Ball”“ und ,,Papa‘“ gezeigt. Die Mutter ist sich sicher, dass das Kind noch

mehr Gebarden versteht aber noch nicht von sich aus anwendet.
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F6: ,Papa“ und ,,Ball*“ waren die ersten Zeichen sowie Gebdrden von Tieren, die
in Liedern vorkommen. Er konnte mit Zeichen bestimmte Lieder bei seiner Mutter
abrufen, zum Beispiel eine bestimmte Handbewegung fiir “Aramsamsam®.

F7: Es wurden keine Gebédrden verwendet, auller die gebrduchlichen wie ,,baba“,

oder ,,miide*.

Gebirden werden in weit hoherer Zahl vom Kind verstanden als gezeigt.
Einig sind sich alle Eltern, dass ihre Kinder visuelle Reize schnell interpretieren
und verstehen, auch wenn sie (noch) nicht selbst gezeigt werden. Dies entspricht

ebenfalls den Erfahrungen von E. Wilken.

Gebirden aus dem Umfeld des Kindes werden schneller gezeigt Die erste
gezeigte Gebdrde stammt meist aus dem nahen Interessensgebiet des Kindes. So
war fiir ein Kind ,,Buch® fiir ein anderes ,,Essen* oder ,,Musik* so wichtig, dass
sie ithrer Mutter das Wort aus eigener Initiative gezeigt haben. Beim Einiiben
konnten sie schon mehr nachmachen, was aber nicht als aktive Kommunikation

gewertet wurde.

Kategoriebildung bringt Vor- und Nachteile

Wenn das Kind zeigen konnte, wo seine Interessen liegen, wurden bei diesem
Thema differenziertere Gebirden angeboten. Wenn z.B. Tiere interessant sind,
kannten allerdings dann bald die Eltern nicht mehr die richtigen Gebdrden. Eine
Familie zeigte das Zeichen der Kategorie und sagte dazu die richtige
Bezeichnung. Zum Beispiel wurde die Gebarde fiir ,,Vogel*“ gemacht und ,, Taube*
gesagt. Wenn das Kind die Gebdrde macht und nicht verbal differenzieren kann,
war das Verstindnis weiterhin eingeschriankt und teilweise frustrierend fiir das
Kind. Eine Mutter empfand dies aber nicht als Nachteil, sondern als Anreiz fiir
das Kind zu sprechen. Der kognitive Aspekt stand hier im Vordergrund.

Der als Vorteil beschriebene Aspekt von GuK — die Kategoriebildung geniigte den
Anspriichen der Eltern teilweise nicht und die Suche nach spezifischeren Zeichen
begann. Drei der Eltern fanden in dieser Phase bei anderen Gebérdensystemen, am

hdufigsten bei den Osterreichischen oder deutschen Gebdrdensprachen Hilfe.
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Diese sind aber mit Nachforschungen verbunden und stehen nicht sofort in der

Situation zur Verfiigung.

Kursbesuch/ Kindergruppe mit GuK

Der Besuch eines Kurses wurde als positiv gesehen, weil ein Experte mit einem
grolen Wortschatz fiir Fragen zur Verfiigung steht. In den Kursen stehen fiir
Kinder interessante Themen im Mittelpunkt und die entsprechenden Gebérden
konnen sofort ausprobiert werden. Alle anwendenden Eltern bedauerten, dass es
in ihrer Umgebung keine GuK Gruppen gabt und wiirden gerne an solchen
teilnehmen. Sie erwarteten sich eine entsprechend gute Ausbildung und
Vorbereitung des Kursleiters. Zwei der Eltern kannten und besuchten
Babyzeichensprachkurse und driickten ihr Bedauern aus, dass diese Kurse nicht

mehr fiir dltere Kinder gedacht und konzipiert sind.

Im Abschlussteil hatten Eltern Gelegenheit, reflektierend ihre Erfahrungen zu
werten.

7. Standardfrage: Was scheint Thnen in Bezug auf GuK ganz besonders
wichtig — was sollten ,,Neulinge* dabei beachten?“

F1: ,Man muss manchmal warten konnen, bis das Kind soweit ist” Geduld ist bei
der Entwicklung ein wichtiger Faktor. Wenn zu friih von den Kindern etwas
gefordert wird, was sie noch nicht leisten konnen, sind Enttduschungen
vorprogrammiert. Das wiirde aber die Beziehung zum Kind eher belasten als
fordern.

F2: 1. ,Kein Stress! Sobald die Kinder merken dass es mit Druck passiert, wollen
sie nicht mehr!” 2. So individuell wie moglich - also lieber eigene Fotos als
vorgefertigte. Die Kértchen sind nicht in jedem Fall das bevorzugte Medium. Mit
eigenen Fotos klappt es oft besser. 3. Sprechen, auch wenn gezeigt wird.

F3: 1. ,,Im realen Leben die Gebdrden zeigen macht die Sache etwas natiirlicher®.
2. Sprechen bei jeder Interaktion.

F4: 1. Geduld haben und nicht zuviel erwarten, speziell am Anfang. 2. ,Spal}

"‘

haben, macht es euch so nett und lustig wie mdglich!* 3. Nicht entmutigen lassen.
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F5: 1. ,,Mein Thema ist Geduld haben* 2. ,,Alle Zeichen grof3 und deutlich mit
dem Kind einiiben, das war bei uns sehr wichtig*.

F6: 1. Oft wiederholen und im Alltag anwenden. 2. Sprechen und singen, was
dem Kind gerade gut gefillt.

F7: Die Meinung der Mutter in Bezug auf GuK, obwohl sie sie nicht anwendet:
Man sollte sich fragen ob das Kind das wirklich braucht und ob es Ressourcen

dafiir gibt.

Emotionale Nihe zum Kind

Unter keinen Umstidnden sollte die Beziehung zum Kind belastet werden. Dariiber
sind sich die Eltern der Befragung einig, unabhingig ob sie GuK anwenden oder
nicht. Falls Kinder oder die Eltern unter groBen Druck geraten, sollte nach
Meinung der Eltern, von der Methode oder zu mindest von der Art der
Erarbeitung Abstand genommen werden. Die Kinder konnten ein
Vermeidungsverhalten entwickeln, welches die Eltern unter einem hohen
,HKreativitidtsdruck®™ setzt. Wenn sie diesem nicht entsprechen konnen, belastet
dies die Ndhe zum Kind.

Wenn es aber gelang und das Kind gebirdete, fiihlten sich die Eltern den Kindern
besonders nahe.

Die Freude am Zusammensein ist deshalb wichtiges Thema und wurde von den

meisten Miittern direkt angesprochen.

Geduld

Alle anwendenden Eltern empfahlen, viel Geduld zu haben. Einerseits bei der
direkten Erarbeitung und andererseits auch beim Erwarten der ersten Reaktionen.
Das Thema Geduld hat sich zu einer Hauptkategorie herauskristallisiert und wird

in der Ubersicht detaillierter dargestellt.

Keine Vernachlissigung der verbalen Sprache
Keinen der befragten Eltern ging es um die Methode an sich, sondern um die
verbale Sprache, die auch ausgefiihrt werden sollte. Bei allen Interaktionen sollte

gesprochen oder gesungen werden.

74



6. 2 Diskussion der Ergebnisse

Die Interviews bieten nun die Moglichkeit die Haupt und Unterkategorien

auszuarbeiten.

Umfeld

Das Umfeld des Kindes und der Familie ist als erste Kategorie zu sehen, welche
sich in folgende Unterkategorien teilt:

+ Familie

+ Verwandte
Die Familie ist das zentrale Bezugssystem, die Mutter die Person, die am
haufigsten mit dem Kind kommuniziert. Pflegesituationen bilden keine
Ausnahme.
Verwandte wurden nicht als wirkliche Unterstiitzung, sondern mehr als Belastung
wahrgenommen, da sie oft Aussagen machten, die den Erfolgsdruck fiir die Eltern
noch erhdhen.

+ Kindergarten /Schule
Kindergarten und Schule sind wichtig bei der Betreuung der Kinder. Immer wurde
detailliert tiber die Erfahrungen mit den Betreuern berichtet. Sie waren bei der
Kommunikation mit Gebérden selten eine Hilfe. Die Zusammenarbeit wurde aus
der Sicht der Eltern von ihnen mit viel Zeitaufwand gefordert. Die individuellen
Plakate und Fotobiicher z.B. boten den Eltern Gelegenheit, bewusster die
Moglichkeiten ihrer Kinder zu sehen.

+ Medizinisch/Therapeutische Beziehungen
Mit den Therapeuten und medizinischen Beratern wurden die Beziehungen dann
als positiv bewertet, wenn diese nachvollziehbare Hinweise erteilten und sich auf
fiir die Familie als wichtig eingestufte Themen bezogen. Diese Unterkategorie
steht in Wechselwirkung zu der Unterkategorie ,,Experten tauschen sich mit

Experten aus* der ndchsten Hauptkategorie.

Eltern sind Experten und Praktiker
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Diese Hauptkategorie gliedert sich in folgende Unterkategorien:

+ Theorie versus Praxis mit dem Kind
Der Umgang mit dem Kind will nicht nur als therapeutischer Auftrag verstanden
werden. Das Wissen sowie theoretische Kenntnisse um die verschiedenen
Fordermethoden konnte in den meisten Fillen nach Einschitzung der Eltern nicht
ausreichend in der Praxis umgesetzt werden. Manche waren mit ihrer ,,Leistung®
dann nicht zufrieden.

+ Experten tauschen sich mit anderen Experten aus
Eltern sind bereit, sich kontinuierlich mit neuen Erkenntnissen,
Forderprogrammen, Therapien u.s.w. beziiglich der Besonderheiten der Kinder
mit T21 auseinanderzusetzen. Es ist begriiBenswert, dass es bereits viel Literatur
tiber T21 und Forderpléne gibt, die allgemein zur Verfiigung stehen. Ein wichtiger
Aspekt ist dabei die Orientierung an den individuellen Fahigkeiten und
Fertigkeiten des Kindes bzw. seines Entwicklungsstandes. Die Eltern wissen
besonders gut iiber die speziellen Besonderheiten ihrer eigenen Kinder und der
Familie Bescheid und wollen, dass dies und ihre Rolle im gesamten Prozess
Anerkennung durch die anderen involvierten Experten findet. Der Austausch mit
anderen zeigt, dass sie mit diesen Herausforderungen nicht allein sind.

+ Ressourcen an Zeit
»Zeit™ wird als wichtiger Faktor in der Ausfithrung verschiedener Methoden
gesehen. Ein entsprechendes Management in der Familie wird als groB3er Erfolg
gesehen. Dabei sind alle Familienmitglieder gefordert, was deren Mitarbeit und
Wohlwollen notwendig macht. Das Gefiihl des Alleingelassenwerdens hingt mit
diesen Umstdnden zusammen.

+ Kreativitét
Die eingesetzte Kreativitit wird von den Ausfiihrenden als besonders befriedigend
empfunden, wenn sie Erfolge zeigt. Talent auf diesem Gebiet sind nicht immer
vorhanden und hier wird immer wieder inspirierender Austausch gesucht.

+ Bewiltigung der Tatsache ein behinderte Kind zu haben
Eine positive Einstellung zu den Besonderheiten beschleunigt die Akzeptanz der

Behinderung des Kindes.
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Hier sei auf das salutogentische Konzept von Antonovsky verwiesen. Dieses kann
nicht nur auf Krankheiten, sondern ebenso auf die Bewiéltigung von
Herausforderungen herangezogen werden. Die drei Komponenten die das
Programm umfassen sind:
e Uberschaubarkeit (comprehensibility): Ereignisse sind in irgendeiner
Weise verstindlich und nachvollziehbar.
e Lebenssinn (meaninfulness): Das Leben ergibt Sinn und macht (auch)
Freude.
e Beherrschbarkeit (manageability): Lebensaufgaben konnen mit eigener
und der Hilfe des nahen Umfeldes bewéltigt werden.
( Vgl. Koppeli, 2000 S 131)
Durch das Gefiihl, dem Kind die Kommunikation zu erleichtern, wird der Sinn
des eigenen Lebens verstirkt wahrgenommen. AuBlerdem scheint die Situation
beherrschbarer, weil aktiv daran gearbeitet wird. Misserfolge sind zum Beispiel,
wenn die Kinder lange keine Reaktionen auf das Gebarden der Eltern zeigen. Zu
hohe oder unerfiillte Erwartungen fiihren oft zum Abbruch der Bemiihungen.
Wissenschaftler stellen gegenwértig laufend weitere Erkldarungsmodelle fiir
Bewiltigungsformen auf.
Bewiltigung wird als Mechanismus verstanden, der Menschen hilft, einer starken
Bedrohung ihrer psychischen Stabilitdt entgegenzutreten.
Grundsitzlich kann zwischen assimilativen und akkomadativen Prozessen
unterschieden werden. Wenn das eigene Handeln verdndert wird, um die
Lebenssituation zu verbessern, die eigenen Standards und Ziele aber prinzipiell
gleich bleiben, spricht man von assimilativen Bewéltigungsformen.
Akkomaditive sind solche, die bei gravierenden Herausforderungen diese zu
entschiarfen versuchen. Eigene Standards und Ziele werden der Situation
angeglichen und dadurch die Handlungsmdglichkeiten erweitert. (Vgl. Koppeli,
2000, S 134)
Von einigen Wissenschaftlern, allen voran Muthney, wird noch eine Kategorie
diesen beiden zugefiigt. Die evasiven oder defensiven Bewdéltigungsformen

beinhalten jene Verhaltensweisen, die ein Problem nicht als Problem wahrnehmen
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lassen und somit nicht erst einer der beiden oben genannten Anpassungen
erforderlich machen. (ebd. S 135)

Eine Bewiltigung der Situation kann sich in der Niitzung von speziellen
Fordermethoden und auch im Gegenteil, der Ablehnung von Methoden, die als
nicht ,,natiirlich® empfunden werden, zeigen.

Es kann nicht davon ausgegangen werden, dass eine Anwendung oder
Nichtanwendung von GuK auf eine bessere oder weniger gute Bewiltigung der
Behinderung eines Kindes geschlossen werden kann, wenn es sich dabei um
durchdachte Entscheidungen handelt. Wohl aber, dass Strategien entwickelt,
Auseinandersetzungen mit dem Thema stattgefunden und Aktivititen gestartet

wurden, welche eine Bewiltigung von Herausforderungen unterstiitzen konnen.

Das Kind als Entscheidungstriger
Diese Hauptkategorie wird von den folgenden Unterkategorien gebildet:

+ Aufmerksamkeit und Interesse
Die Aufmerksamkeit des Kindes zeigt sich unterschiedlich ausgeprigt. Es wird
von relativ langen Phasen berichtet, in denen das Kind aktiv mit den Eltern
kommuniziert, sowie von geringerer Aufmerksamkeit. Interessen des Kindes
erhdhen die Aufmerksamkeit enorm. Dies fordert die Eltern sehr, auch in Bezug
auf Guk, da bei Interesse die Vokabeln immer spezieller werden sollten. Das
Gefiihl nicht auszukommen, mit den Gebérden die zur Verfiigung stehen, fiihrt
zur Hinwendung auf alternative Methoden. Die anderen Gebdrdensysteme bieten
Unterstiitzung, allerdings nicht immer in der momentanen Situation. Die Eltern
wiinschen sich eine leichtere Erreichbarkeit der Informationen.
Wenn Kinder mit T21 mit ihren Eltern friith in Interaktion treten konnen, um ihnen
deutlich zu machen, was sie interessiert und so viele Phasen der gemeinsamen
Aufmerksamkeit erleben, scheinen sie Vorteile beim Spracherwerb zu haben.
(Vgl. Aktas, 2004, S 60)

+ Individuelle Voraussetzungen
Kinder mit T21 sind sehr unterschiedlich, trotz der gemeinsamen genetischen
Voraussetzung. Nicht nur der Stand der Entwicklung, auch die gesundheitlichen

Aspekte und Bedingungen miissen von den Eltern erfasst werden. Sie konnen sich
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dabei nicht an Standards oder zeitliche Normen orientieren. Wieder ist der
Austausch mit anderen Betroffenen Gelegenheit, das eigene Kind ,,einzuordnen®.
»Einordnen soll nicht als Bewertung des Kindes gesehen, sondern als ein
Bestimmen der situativen Bedingungen verstanden werden.

Diese  Unterkategorie geht in  Unterkategorien der Hauptkategorien

,,Kommunikation verdndert sich® und ,,Geduld* einher.

Die Beziehung zum Kind
Als néachste Hauptkategorie hat sich die Beziehung zum Kind herauskristallisiert.
Sie ist den Eltern ein Hauptanliegen bei allen besprochenen Férdermalnahmen.

+ Emotionale Ndhe und tieferes Verstdndnis
Die erste Gebirde des Kindes bringt ein tiefes Gefiihl des Verstehens. Umso
mehr, wenn diese iiberraschend fiir die Eltern erfolgt. Das Kind wird aktiver
Kommunikationspartner bei Themen, die nicht offensichtlich sind.
In der Sprachentwicklungsforschung wird dieses turn-taking als Wechselspiel der
Interaktion definiert. Dieser soziale Impuls bildet einen wesentlichen Faktor beim
Spracherwerb. (Vgl. Klann- Delius, 2008, S 27)
Im interaktionistischen Ansatz erkldart das Modell, dass der Austausch der
Kommunikationspartner bidirektional erfolgt. Das Kind beeinflusst durch sein
Verhalten das Verhalten der Erwachsenen. Beide sind zusammen als System zu
verstehen. Dem Kind wird eine hohe Kompetenz zugestanden, sowie die Suche
nach Reizen und nicht nur die Befriedigung weniger Bediirfnisse.
Dies wird von den Eltern ebenso gesehen und durch das Gebdrden der Kinder
vermehrt beachtet.

+ Blickkontakt
Das Achten auf Gebidrden stérkt nicht nur die Beobachtung der Hiande. Die Eltern
erzdhlen, dass sie das Kind insgesamt vermehrt beobachten. Der Blickkontakt
wird intensiv zur Bestdtigung des Verstdndnisses durchgefiihrt.
Das schon zuvor erwihnte Interaktionsmodell bezeichnet den Blickkontakt als
den ersten intuitiv elterlich didaktischen Faktor. Er zdhlt von Beginn an zu den
sprachanregenden MafBnahmen.

+ Festigung der Beziehung
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Im Sprachbaum von Wendland (2006) wird die Liebe als Sonne fiir die verbale
Sprache dargestellt.

Als beziehungsstiftende Elemente werden von den Forschern Horsch und Roth
bereits friihkindliche dialogische Elemente, wie der bereits erwéhnte
Blickkontakt, GruBreaktionen oder Motherese eingestuft. Letztgenanntes
Verhaltensmuster zeigte sich in ihren Untersuchungen als besonders
bindungsstiftend. Das Kind erfihrt Zuwendung und wendet seinerseits die
Aufmerksamkeit auf diejenige Person, die mit der weichen melodidsen Stimme,
je nach Situation trostend, lustig oder heiter- verspielt, klingt. (Vgl. Horsch, 2007,
S 115) Diese emotionale Bindung unterstiitzt die Bindungssicherheit des Kindes.
Bindungssicherheit wirkt sich forderlich fiir die gesamte Entwicklung des Kindes,
im speziellen auch fiir die Sprache aus. Sie wurde von Rauh untersucht. (Vgl.
Rauh, 2005, S 68) Unterschiede im Bindungsverhalten von Eltern mit normal
entwickelten Kindern und andererseits mit behinderten Kindern. Eine sichere
Bindung baut auf der Erfahrung des Kindes auf und dass die Hauptbezugsperson
seine Bediirfnisse zutreffend erkennt und angemessen richtig darauf reagiert. Die
Bezugsperson wendet sich dabei freundlich und liebevoll dem Kind zu. Elterliche
emotionale Warme sind als Indiz zu werten, dass die Eltern iiber einen langen
Zeitraum bei ihren Kindern bleiben und in ihnen Zeit und Anstrengung
investieren. Gelungene elterliche Sensitivitit in den ersten zwdlf Monaten
verspricht eine sichere Bindungsbeziehung zum Kind im zweiten Lebensjahr.
Untersucht wurde die Bindungsqualitit, in dem das Verhalten des Kindes
beobachtet wurde, wenn die Mutter kurz das Zimmer verldsst und dann wieder
zuriickkam. Sicher gebundene Kinder kdnnen ihre Emotionen adéquat einsetzen
und merken, dass sie verstanden wurden. Sie weinten kurz bei einer Absenz der
Mutter, sie freuten sich, bzw. liesen sich leicht trosten, wenn die Bezugsperson
wieder kam. Unsicher gebundene Kinder driickten ihren Kummer entweder kaum
— ,iberspielten* ihn — oder extrem stark aus. Wenn die Bezugsperson wieder kam,
erholten sie sich nicht so rasch, wirkten drgerlich oder sogar ablehnend.

Bei Kindern mit T21 kann diese Untersuchungsmethode zu Fehleinschitzungen
fiihren und muss besonders sorgfiltig durchgefiihrt werden. Auf Grund

motorischer  Unsicherheiten oder der unrichtigen Einschitzung des
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Entwicklungsstandes ist es moglich, dass es zu falschen Erwartungen, in Bezug
auf das Verhalten des Kindes, kommt. Kinder mit T21 driicken anders ihre
Emotionen aus. Sie weinen weniger und lachen nicht ganz so herzhaft. Die
Untersuchung muss daher auch andere Verhaltensweisen beriicksichtigen. Es
konnte festgestellt werden, dass Kinder, auch wenn sie beim Weggehen der
Mutter nicht so intensiv weinten, andere Suchstrategien anwandten oder nach der
Mutter rufen wollten. Beim Wiedersehen zeigten die meisten beobachteten Kinder
ein sicheres Bindungsmuster. Rauh konnte in seiner Untersuchung weiters
feststellen, dass ,sicher gebundene“ Kinder Miitter mit hoheren
Sensitivitdtswerten hatten als diejenigen von ,,unsicher gebundenen* Kindern. Die
Kinder mit den sensitiveren Miittern hatten sich kognitiv ziigiger entwickelt als
die anderen, was sich besonders im beginnenden Schulalter zeigte. (Vgl. Rauh,

2005, S 69)

Die Kommunikation veréindert sich
Als fiinfte Hauptkategorie ist die Verdnderung der Kommunikation zu nennen.
+ Kognitive Entwicklung
Die individuelle Entwicklung betrifft ganz besonders die kognitive Entwicklung.
Hier zeigen sich Unterschiede, die bei der Kommunikation eine grof3e Rolle
spielen. Die Eltern sind immer wieder unsicher, ob das Kind sie wirklich
verstanden hat. Die verzogerte Reaktion auf Gesagtes und der manchmal
mangelnde Blickkontakt erschweren die sichere Einschitzung. Wenn GuK
erfolgreich angewendet wird, berichten die Eltern hier bei der Bewertung der
Kommunikation. Es wird auch von einigen Eltern angegeben, Ziel der Gebarden
sei zusétzlich ein ,,Impuls®, um die kognitive Entwicklung zu fordern,
entsprechend E. Wilken Annahmen, die sie sie aus Beobachtungen ableitete. Sie
konnten nicht angeben, wie gro3 der Effekt tatsédchlich wire. Das Vertrauen auf
die umgebenden Experten aus der Pddagogik entscheidet viel iiber die Einstellung
zu Guk.

+ Mehr Themen stehen zur Verfiigung
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Eine erweiterte Themenvielfalt wird durch GuK erreicht, da die Initiative Ofter
von den Kindern ausgehen kann und sich nicht nur auf aktuelle Bediirfnisse
beschrianken. Dies berichten alle Eltern, die GuK anwenden und bestdrken hier
ebenfalls die Erfahrungen von E. Wilken. Dabei konnen die Eltern wieder mehr
tiber die Interessen der Kinder erfahren. Damit ist eine Verbindung zu der
Unterkategorie ,,Festigung der Beziehung* geschaffen. Bei den Interviews zeigte
sich, wie begeistert die Eltern von den speziellen Themen berichteten. Sie konnten
hier iiber ihre Kinder und deren Fortschritte berichten und waren bei den
Interessen und Bediirfnissen die wichtigsten Experten fiir das Kind. Sie kannten
ihr Kind am besten.
+ Verbale Sprache
Den Eltern ist es wichtig, dass ihre Kinder sich auch mit anderen Personen
unterhalten kdnnen und sie wiinschen sich, dass ihre Kinder sprechen lernen. In
dem Kapitel tliber die Sprachentwicklung wurde bereits der normale Verlauf des
Erlernens der verbalen Sprache angefiihrt. Bei Kindern mit T21 sind Angaben
tiber zeitliche Verldufe, wie bei anderen Entwicklungsschritten, meist nicht
moglich und auch nicht zielfilhrend. Jedes erreichte Wort wird als grofer
Fortschritt von den Eltern empfunden. Zwei Eltern berichten, dass bereits
gesprochene Worter gefeiert werden.
+ GUK als Entwicklungsphase

GuK wird nicht als stindige Kommunikationsmethode gesehen. Das Gebérden
soll spéter durch die verbale Sprache ersetzt werden. Dies wurde auch von den
Eltern berichtet — schon weil die verbale Sprache in manchen Situationen
»praktischer” ist — z.B. beim Autofahren, wenn die Hénde fiir Tatigkeiten
gebraucht werden. Gefestigte Gebarden dienen in spiteren Jahren noch als Stiitze.
Eine Reihe anderer Methoden wie ,flash lesen”, ,frihes Lesen® und
Zusammenlauten der Vokale sowie verschiedene logopidische Ubungen werden
von den Familien ebenfalls hdufig geniitzt. Je nach Vorliebe und Erfolgserlebnisse
sind diese Moglichkeiten Alternativen oder Ergénzungen zu GuK. Wiahrend die
anderen Methoden allerdings Ubungen darstellen, kann GuK die direkte

Kommunikation veriandern.
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Geduld
+ Die korperliche Entwicklung des Kindes

Wie bereits an einigen Stellen dieser Arbeit erwihnt, sind Kinder mit T21 sehr
unterschiedlich in ihrer Entwicklung. Ihre korperlichen Bedingungen sind bereits
ab Geburt von unterschiedlicher Art und Intensitdt geprigt. Die Eltern sahen ihre
Kinder als einzigartig. Die Freude liber erreichte Zwischenschritte wurde als umso
intensiver geschildert.

+ Zeitpunkt der Anwendung richtig auswéhlen
Eng mit der kindlichen Entwicklung steht der Zeitpunkt des Beginns der
Anwendung von GuKk. Einerseits wollten die Eltern nichts versdumen,
andererseits wird die lange Wartezeit auf Erfolge als belastend erlebt. Um den
richtigen Zeitpunkt des Beginns moglichst exakt zu treffen miissen individuelle
Aspekte und entsprechende Rahmenbedingungen Beriicksichtigung finden.
Verallgemeinerungen zum zeitlichen Rahmen sind nicht hilfreich.

+ Stress vermeiden
Erfolgsdruck konnte die Freude am gemeinsamen Kommunizieren
beeintrichtigen. Deshalb wird Stress von den Eltern abgelehnt. Er entsteht aber,
wenn z.B. von anderen Experten Methoden empfohlen werden und dabei das
Gefiihl vermittelt wird, die Eltern konnten ihre Aufgabe nicht erfiillen, wenn sich

nicht Erfolge einstellen.

Pflegerituale
+ Kommunikation in der Pflege

Wihrend der Aktivitdten bei der Pflege des Kindes stellt GuK nicht durchgehend
fiir alle Eltern eine Erleichterung dar. Vor allem, wenn dafiir die Eltern selbst ihre
Hiande gebrauchen. Beim Spielen, beim Austausch miteinander u.s.w. bietet GuK
eine Hilfe, wenn die Worter eingeiibt wurden, bzw. sind die Pflegehandlungen
durch ihre fiir das Kind durchschaubaren Abldufe eine gute Gelegenheit zum
Einiiben der Gebédrden. Die Konzentration der Eltern liegt bei diesen
Gelegenheiten sehr hiufig ganz beim Kind und diese Zweisamkeit hilft auch dem
Kind, seine Aufmerksamkeit den Gebarden zu widmen.

+ Einleitung der Abldufe durch GuK
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Symbole sind auf mehreren Ebenen wichtig. Zur Einleitung von Pflegeabldaufen
und Ritualen stehen sie fiir mehrere Handlungen in einem bestimmten Ablauf.
Das Kind kann sich bei eingelernten Abldufen besser orientieren und trainiert
dabei zusitzlich sein Gedéchtnis. Wenn es gelingt, den Kindern mit Gebérden —
oder anderen Moglichkeiten — die Abldufe zu symbolisieren, wird von den Eltern
berichtet, dass die Kinder kooperativer und williger diese Handlungen vollziehen

bzw. vollziehen lassen.

7 Schlussfolgerungen

Beeintrachtigte verbale Kommunikation wird in der Pflege allgemein und auch in
der Kinder- und Jugendkrankenpflege als wichtiges Problem gewertet, wobei dort
ein Schwerpunkt auf die nonverbale Kommunikation gelegt wird. Als
Pflegediagnose wird die Beeintrdchtigung bereits als ,,verminderte, verzogerte
oder fehlende Fidhigkeit, ein System von Zeichen und Symbolen zu
empfangen/verstehen, zu verarbeiten, weiterzugeben und zu nutzen* definiert.
(Weissenbach- Horvath, 2008, S 459 f). Als Ziele werden, neben einigen anderen,
auch das Beherrschen der Techniken bzw. Kommunikationsformen um
Sprachunsicherheiten zu verhindern und/ oder zu korrigieren, gesehen. GuK kann
in der Pflege von Kindern mit T21 aber auch bei anderen beeintréchtigten oder
behinderten Heranwachsenden als PflegemaBBnahme eine wertvolle Unterstiitzung
beim FEinleiten von Ritualen sein und stellt damit eine dieser Techniken dar.
Eltern haben mit dieser Kommunikationsform unterschiedliche Erfahrungen. Fiir
professionell Pflegende ist zu empfehlen, in enger Zusammenarbeit mit den
Eltern, deren Gebirden und Zeichen zu verwenden. Hiufig haben diese bereits
Mappen oder dhnliches angelegt, die zu verwenden sind. Wenn sich Eltern nicht
fiir GuK entschieden haben, muss nicht davon ausgegangen werden, dass diese
Eltern weniger engagiert oder interessiert an der Forderung ihrer Kinder sind. Sie
haben dann meist andere Kommunikationsmoglichkeiten gefunden oder sehen
keine Ressourcen, diese Methode in der Familie einzufiihren.

Alle wiirden sich mehr Kindergruppen oder dhnliche Angebote in der Umgebung
wiinschen, damit die erprobten Gebérden geiibt und mit Freude gefestigt werden

konnen. Wenn diese fiir alle Kinder offen wéren, konnten sie die Integration bzw.
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Inklusion von Kindern mit Kommunikationsschwierigkeiten weiter fordern und
im weiteren Verlauf die Perspektiven dieser Kinder verbessern. Durch die
medizinischen Entwicklungen und den kiinftig immer frither feststellbaren
genetischen Bedingungen von Menschen bereits in der Schwangerschatft, ist es
von grofler Bedeutung fiir kiinftige Eltern, mehr Menschen mit T21 zu ,,sehen®
und zu ,horen. Die Mdglichkeiten fiir Menschen mit T21 in der Gesellschaft
ihren Platz zu finden und mit ihren Beitrdgen zu bereichern, hilft kiinftigen Eltern
deren Lebenssituationen realistischer einzuschétzen.

Betroffene Eltern konnen durch GuK die Beziehung zu ihren Kindern verbessern,
wenn sie selbst diese Methode gerne und freudvoll verwenden. Eltern, die gezielt
iben, klagen weniger oft, dass es sich um eine sehr zeitintensive Methode handelt.
Es ist zu vermuten, dass sie die Zeit als ,,Spielzeit™ genieBen und ihre eigenen
padagogischen Fertigkeiten als nicht belastend erleben. Wenn nicht regelméBig
geiibt wird, stellen sich Erfolge nicht so bald ein und die Frustration bei den
Eltern steigt.

Pflegehandlungen wie Waschen, Kleiden und Ausscheiden werden mit GuK
eingeleitet, konnen aber erst im spiteren Alter dabei ausgefiihrt werden. Die
Eltern verwenden ihre Hénde wéhrend dem Ausfithren der Tatigkeit fiir die
Handlung an sich. Von einigen wird festgestellt, dass diese Prozeduren stressfreier
und eindeutiger ausgefiihrt werden konnen.

Die vorliegende Untersuchung konnte nicht die Zweisprachigkeit bei Kindern mit
T21 untersuchen, obwohl hier GuK wahrscheinlich eine bedeutende Rolle spielen
wiirde. Dies widre eine weitere Befragung wert. FEine Evaluierung der
Babyzeichenkurse, in ihrer vielféltigen Form fiir Kinder mit T21, wére ebenfalls
eine niitzliche Information fir Eltern um ihnen diese Moglichkeit des
gemeinsamen Lernens, Singen und Spielen zu erdffnen. Tatséchlich berichten
bereits jetzt einige Eltern, dass sie diese Moglichkeiten niitzen, dann aber das
Problem mit dem Wechsel der Gebarden haben, wenn sie sich ausschliefSlich GuK
nach Wilken zuwenden wollen. Ein anderer Aspekt von GuK in der Familie
wurde in dieser Untersuchung ebenfalls nicht ausreichend betrachtet - derjenige

der Geschwisterbeziehung wenn GuK angewendet wird. Eine beobachtende
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Untersuchung konnte die Familienkommunikation objektiver darstellen und damit
einen Beitrag zur Bewusstwerdung von positiven und negativen Aspekten leisten.
Pflegewissenschaftlich  interessant ist auch die Problematik geistig
beeintrachtigter Kinder und Erwachsener im Krankenhaus. Hierzu ist das
Department fiir Pflegewissenschaft an der Universitit Witten sehr aktiv. Ein
niitzlicher Beitrag fiir die Verbesserung der Verstindigung aller Beteiligten wire
die unterstiitzende Rolle der Gebardenunterstitzen Kommunikation im
Stationdren Bereich zu untersuchen, auch oder gerade weil die nonverbale
Kommunikation fiir Pflegende schon jetzt zur tdglichen Praxis gehort und sie
dadurch fiir Menschen mit Beeintrachtigung zu einem wichtigen Sprachrohr

werden konnen.
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Zusammenfassung

Im theoretischen Teil wird Trisomie 21, sowie die hdufigsten Herausforderungen
denen die Kinder und ihre Eltern gegeniiberstehen vorgestellt. Dies sind mogliche
und zum Teil schwerwiegende Verdnderungen im Bereich des Herzens, dem
Magen-Darmtrakt, im HNO — Bereich, im Hormonsystem, den Sinnesorganen und
in der kognitiven Entwicklung.

Im Besonderen fillt eine Muskelhypotonie auf, die Wirkungen auf den
Bewegungsapparat und damit auf sehr viele Bereiche des Lebens hat. Durch eine
langsamere Entwicklung der Motorik werden das Sprechen und die kognitive
Entwicklung ebenfalls hdufig verzogert.

Sinnesbeeintrachtigungen beeinflussen ebenfalls die Kommunikationsentwicklung
und sind nach Moglichkeit frithzeitig auszugleichen.

Die kurz vorgestellten Theorien der Spracherwerbsforscher haben
unterschiedliche Schwerpunkte. Fiir die Untersuchung ist der interaktionistische
Aspekt besonders interessant da er auch die vorsprachliche Periode
berticksichtigt. Im Bild vom ,,Sprachbaum‘ nach Wendland sind, um Sprache zu
erlernen unter anderen sozial-emotionale Féhigkeiten, geistige Fahigkeiten,
sinnliche Féhigkeiten und ein guter Sprechapparat erforderlich. Die Sprachfreude
und Sprachverstindnis filhren zum Erlernen eines ausreichend groflen
Wortschatzes, der Grammatik, filhren zum Erzdhlen und zur Schriftsprache.
Unterstlitzt wird dieser Vorgang durch Blickkontakt, zuhéren, Warme, Liebe und
Akzeptanz.

Gebirden werden unterschiedlich angeboten. In Osterreich gibt es Lernangebote
fiir Babyzeichen, welche fiir ganz kleine Kinderhidnde erdacht wurden, bis zu
eigenen gezeigten Sprachsystemen die sich in den Gehdorlosengruppen der
einzelnen Lander dhnlich der verbalen Sprache stetig entwickeln.
Gebirdenunterstiitze Kommunikation nach FEtta Wilken lehnt sich an die
Gebédrden der deutschen Gebardensprache, steht aber unter dem Aspekt dass sie

von jungen Kindern ausgefiihrt werden soll, die noch nicht sprechen konnen.
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Gebirden unterstiitzen im Besonderen Kinder mit T21 da diese visuellen
Eindriicke von den Kindern besser aufgenommen und erinnert werden konnen.
Sie konnen den Kindern helfen die verbale Sprache zu erlernen, indem sie
grundlegende sprachliche Kompetenzen fordern, die Kommunikationsfreude
erhalten und das Sprachverstindnis erh6hen.

In der Pflege von Kindern mit T21  ergeben sich  viele
Kommunikationsmoéglichkeiten.  Die  Frage wie die Eltern  diese
Kommunikationsmoglichkeit erleben, fiihrte zu der Untersuchung nach den
Richtlinien einer qualitativen Befragung. Es wurden episodische Interviews nach
Flick gefiihrt und mittels Inhaltsanalyse nach Mayring analysiert.

Die Interviews ermoglichten die Ausarbeitung folgende Haupt und
Unterkategorien.

* Umfeld: Familie ,Verwandte, Kindergarten /Schule, medizinische und
therapeutische Beziehungen

* Eltern sind Experten und Praktiker: Theorie versus Praxis mit dem Kind,
Experten tauschen sich mit anderen Experten aus, Ressourcen an Zeit und
Kreativitit, Freude an der Herausforderung versus Grenzen an Kraft

* Kind als Entscheidungstriger: Aufmerksamkeit, Interessen des Kindes,
individuelle Voraussetzungen

* Beziehung zum Kind: Emotionale Nihe, Blickkontakt, Festigung der Beziehung
* Kommunikation verdndert sich: Interessen werden offensichtlicher, kognitive
Entwicklung, mehr Themen stehen zur Verfiigung, Verbale Sprache bleibt wichtig
* Geduld: Kindliche korperliche Entwicklung, Zeitpunkt der Anwendung richtig
auswéhlen, Stress vermeiden

* Pflegerituale: Kommunikation in der Pflege, Einleitung der Ablidufe gelingt
durch GuK leichter

Fiir die Eltern war der verbale Spracherwerb sehr wichtig. In Gruppen konnten
Gebérden leichter und freudvoller geiibt werden. Eltern erlebten GuK dann als
Bereicherung, wenn die Kinder gerne beim Erarbeiten der Gebdrden mitmachten.
Dann spiirten sie dadurch eine Vertiefung ihrer Beziehung zum Kind.

Weitere pflegewissenschaftliche Untersuchungen wédren weiters fiir den

stationdren Bereich niitzlich da nonverbale Kommunikation fiir Pflegende zur
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tdglichen Praxis gehort und Menschen mit T21 héufig ein Sprachrohr im

Krankenhaus brauchen um ihre Bediirfnisse zum Ausdruck zu bringen.

Abstract

The theoretical part contains introductions to Trisomy 21 as well as the most
common challenges children with trisomy 21 and their parents face. Challenges
include severe variations in the development of the gastrointestinal and the cardi-
ovascular system, the ENT region, the hormone system, the organs of perception

and the cognitive development.

Specifically significant is a muscular hypotonia which has an effect on a wide
area of life situations through the influence on the musculoskeletal system. The
development of motor functions is slowed down and this, in many cases, causes a

deceleration in the linguistic and cognitive development.

Sensory impairments influence the development of communication and should be

balanced out if possible.

Briefly introduced are theories of speech development scientists which focus on
different areas. Highly interesting for this analysis is the aspect of interaction
since it includes the period before children start to use speech. According to
Wendland and his “Speech tree”, essential to master the ability to speech are: so-
cio emotional capabilities, mental abilities, sensory abilities and a well-developed
voice apparatus. The joy of speech and speech comprehension lead to the acquisi-
tion of an adequate word pool. Grammar leads to storytelling and literary lan-
guage development. This development can be facilitated with eye contact, listen-

ing, warmth, love and acceptance.

Sign language for very small children hands, with its own signs is taught in Aus-
tria. There are also specific language systems which are developed in deaf groups,

and are improved similar to verbal language.
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Etta Wilkens developed sign supported communication which is based on the
German sign language, with the special purpose to be used by children who are

not able to speak yet.

Signs support T21 children since visual impressions are easier to remember and
accept for children with T21. Through the stimulation of basic language compe-
tencies, the deepening of language understanding and the maintenance of joy of

communication, signs can help children to learn verbal language.

There are a number of ways to communicate with T 21 children with the aspect of
care. The questions of how parents perceive these ways to communicate lead to
this analysis according to the guidelines of quantitative polling. Episodic inter-
views according to Flick have been conducted and interpreted with the content

analysis according to Mayring.

The following main- and subcategories have been devised using the interviews:

o Environment: family, relatives, kindergarten/school, medical and therapeu-
tic relationships

o Parents are experts and practitioner: theory versus practice with the child,
experts discuss with each other, time and creativity resources, joy of challenges

versus lack of power

o Child as decision maker: emotional proximity, eye contact, stabilization of
relationship
o Communication is changing: interests become visible, cognitive develop-

ment, more topics are relevant, verbal speech

o Patience: physical development of the child, right choice of point in time
for application, avoid stress

. Care rituals: communication in care, introduction of sequence in sign sup-

ported communication

For parents development of verbal speech of the child was very important. It was
easier and there was more joy in learning the signs when they were taught in

groups. When the children were actively and happily engaged in the process of
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learning the signs, parents saw it as enrichment and they felt a deepening of their

relationship to their child.
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