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Zusammenfassung

v

Hintergrund: Die Zunahme an seltenen Syn-
dromen ist eine hdufige Ursache von schwerer
Behinderung. Eines dieser Syndrome ist das
CHARGE-Syndrom mit einer Prdvalenz von
1:12000, fiir das im deutschsprachigen Raum
ein eklatanter Forschungsbedarf besteht. Nach-
folgend werden ausgewdhlte Ergebnisse einer
Einzelfallstudie zur dialogischen Entwicklung
zwischen einem Vater und seinem 2,5-jdhrigen
Sohn mit CHARGE-Syndrom iiber den Zeitraum
eines Jahres vorgestellt. Der Fokus liegt hierbei
auf der laut- und gebdrdensprachlichen Entwick-
lung im Dialog.

Methode: Fiir den Zeitraum eines Jahres wer-
den monatlich im natural setting Videoaufzeich-
nungen erstellt, die mittels computerbasierter
Analysen hinsichtlich ausgewdhlter vorsprach-
licher und sprachlicher Elemente des Dialogs
zwischen Vater und Sohn mit CHARGE-Syndrom
evaluiert werden.

Ergebnisse: Die Auswertung der Daten zeigt,
dass der kindliche Einsatz von Gesten, Gebdrden
und Lautsprache in einem engen Zusammen-
hang steht, wobei das Kind der Lautsprache und
den Gesten den Vorrang gegeniiber der Gebar-
densprache gibt. Ebenso zeigt sich, dass fiir einen
gelungenen Dialog die vdterliche Haltung zum
Kind ausschlaggebend ist, die von einem part-
nerschaftlichen Miteinander, vom Ernst nehmen
des Kindes und dem Folgen seiner Interessen ge-
prdgt ist.

Schlussfolgerungen: Die Studie enthdlt erste
wichtige Hinweise hinsichtlich der Entwicklung
und Bedeutung vorsprachlicher und sprachlicher
Elemente im Dialog zwischen Vater und Sohn
mit CHARGE-Syndrom. Es bedarf jedoch weiterer
forschungsbasierter Daten, um Eltern und Kin-
dern mit CHARGE-Syndrom ein pddagogisches
Follow-up im Rahmen frithpddagogischer Ange-
bote geben zu kénnen.

Abstract

v

Background: The increasing possibilities of
medical care effects rare syndromes as reasons
for severe disabilities. One of these rare syn-
dromes is CHARGE Syndrome with a prevalence
of 1:12000. In Germany there is no research re-
ferring this syndrome. In the following, selected
results of a twelve months long single case stu-
dy referring dialogical development between
a father and his 2.5 years old son with CHARGE
Syndrome are presented. The focus is especially
on the development of spoken and sign language
within the dialogue between the two partners.
Methods: Particular emphasis will be placed
on prelingual and lingual elements of the dialo-
gue between father and son with CHARGE Syn-
drome. The data is evaluated over a period of 1
year in the natural setting and gets computerised
analysed.

Results: The analysis of the data shows, that
the use of gestures, signs and spoken language
by the child is linked to each other and that the
child prioritises spoken language and gestures
in contrast to sign language. Mainly the results
demonstrate that the fathers attitude towards
his son and here especially the dialogue as real
partners, where the son is taken seriously and
where the father pursues the child's interests, is
an indicator for a successful dialogue.
Conclusion: The study contains first important
hints referring development and meaning of
prelingual and lingual elements in the dialogue
between a father and his son with CHARGE Syn-
drome. Still, more research is needed in order to
provide parents and their children with CHARGE
Syndrome a pedagogical follow-up in the context
of early education.
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Einleitung

v

Warum wir forschen miissen

In einer Zeit, in der aufgrund medizinischer Fortschritte immer
schwerer behinderte Kinder {iberleben, verdndert sich das Kli-
entenbild sowohl an den schulischen Einrichtungen mit beson-
derem Forderbedarf als auch an therapeutischen Zentren: Die
Ursachen der Behinderung zahlreicher Schiiler liegen heute in
einer Vielfalt von seltenen Syndromen begriindet. Eines dieser
Syndrome, dessen Prdvalenz bei schatzungsweise 1 zu 12000 [1]
liegt, stellt das CHARGE-Syndrom dar, das meist mit einer Hor-
sehschddigung sowie zahlreichen weiteren Behinderungen und
gesundheitlichen Erfordernissen einhergeht.

Insbesondere im deutschsprachigen Raum besteht sowohl im
Bereich Horsehbehinderung/Taubblindheit als auch im Hinblick
auf damit einhergehende seltenere Syndrome wie z.B. das
CHARGE-Syndrom ein eklatanter Forschungsbedarf. Es fehlen
weitestgehend Evidens basierte Daten und Forschungsergeb-
nisse zu dieser Thematik aus nahezu allen relevanten Bereichen:
der Medizin, der Pddagogik, der Therapie, wobei Studien im an-
glo-amerikanischen Sprachraum zeigen, dass die hierbei gewon-
nenen Ergebnisse z.T. auch fiir die Gruppe mehrfachbehinderter
und mehrfachbehindert-hérsehgeschddigter Menschen genutzt
werden kdnnten, was u.E. den Forschungsauftrag nachhaltig un-
terstreicht.

Das Promotionsvorhaben ,Horsehgeschddigte Kinder im Dialog
mit ihren Eltern (Scheele seit 2006) [2] kommt diesem Auftrag
nach. Ein besonderes Augenmerk liegt hierbei auf Kindern mit
CHARGE-Syndrom und hier wiederum auf der dialogischen Ent-
wicklung zwischen Kind und Eltern.

Im Folgenden wird anhand einer Einzelfallstudie eines 2,5 jah-
rigen Jungen mit CHARGE-Syndrom die Entwicklung ausge-
wadhlter Untersuchungsitems im vorsprachlichen und sprach-
lichen Bereich zwischen ihm und seinem Vater {iber den Zeit-
raum eines Jahres vorgestellt. Anhand der Darstellung wird
deutlich, welche Wege dieses Kind und dieser Vater im Dialog'
bevorzugt wahlen und welche Bedeutung dialogische Kernkom-
petenzen fiir gelungene Dialoge haben.

Exkurs CHARGE-Syndrom

Die Bezeichnung CHARGE-Syndrom - friither auch oftmals unter
CHARGE-Assoziation angefiihrt - geht auf seine Identifikation
vor knapp drei Dekaden im Jahr 1979 zuriick, die dazu fiihrte,
dass 1981 sechs diagnostische Merkmale determiniert und mit-
tels ihrer Anfangsbuchstaben mit dem Akronym CHARGE belegt
wurden [6] (© Abb. 1).

Inzwischen ist bekannt, dass weitaus mehr Anomalien als die
oben benannten beim CHARGE-Syndrom vorhanden sein
kénnen; es handelt sich hierbei um eine Anzahl von ca. 40 wei-
teren Kriterien, was das CHARGE-Syndrom als eines der kom-
plexesten Syndrome definiert [1]. Dazu zdhlen als weitere mog-
liche Anomalien u.a.: Stérungen des Geruchssinns, Schddi-
gungen des Innenohrs einschlieBlich des Gleichgewichtssinns,

IFriihe Dialoge beschreiben die Entwicklung des Prozesses von Angebot und
Antwortverhalten zwischen Kind und Erwachsenem in den ersten Lebens-
jahren. Form und Inhalt Friither Dialoge sind so geschaffen, dass auch friihe
Bildungsprozesse hier verortet werden konnen, welche auf lange Sicht
hin die Grundlage bilden, in der Gesellschaft selbst bestimmt, sich selbst
und anderen gegeniiber verantwortlich und zugleich Sinn erfiillt leben zu
konnen. Basale dialogische Fihigkeiten, die diese Kompetenzen sichern,
wie bspw. eine partnerschaftliche Sichtweise, einander zuhéren, miteinan-
der verhandeln usw. werden in den Frithen Dialogen zwischen Kind und
Eltern erworben und weiter entwickelt.
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Tab. 1 Diagnostischer Leitfaden.
Hauptkriterien Nebenkriterien
Kolobome Unterentwicklung der Geschlechts-
organe
Choanalatresie Entwicklungsverzogerung
Charakteristisches CHARE-Ohr Herzfehler

Dysfunktionen der Hirnnerven Korperliche Kleinheit
Orofaziale Spaltbildung
Tracheo-6sophageale Fistel

Charakteristisches CHARGE-Gesicht

Beeintrdchtigung der Rezeptoren in Form einer hohen Schmerz-
toleranz oder taktiler Abwehr sowie Gesichtslihmungen,
Schluckprobleme, wiederkehrende Aspiration, Tracheostoma,
verstdrkte Sekretbildung, Reflux, Nebenhohlen- und Ohrentziin-
dung, Hypotonie [7].

Derzeit wird zur Diagnosestellung hdufig ein Leitfaden verwen-
det, der die Anomalien in Haupt- und Nebenkriterien des Syn-
droms aufteilt, wie dies der nachfolgenden Tabelle zu entneh-
men ist (¢ Tab. 1). Zur Diagnosestellung CHARGE-Syndrom
miissen entweder alle Haupt- oder je drei Haupt- und drei Ne-
benkriterien zutreffen [7].

Material und Methoden

v

Die vorgestellten Ergebnisse stammen aus Daten, die im Zuge
des o.g. Promotionsvorhabens (Scheele seit 2006) [2] in Anleh-
nung an das Projekt ,Dialogische Entwicklung bei Sduglingen*
(Horsch 2004-2007) [3,4] erhoben wurden. Insgesamt nehmen
25 Eltern-Kind-Paare in Deutschland und der Schweiz an dieser
Studie teil. Alle Kinder weisen eine Horsehschdadigung sowie un-
terschiedliche weitere Behinderungen auf, bei sieben Kindern
liegt ein CHARGE-Syndrom vor.

Kinder mit CHARGE-Syndrom stellen eine duf3erst heterogene
Gruppe dar - sowohl was die unterschiedlichen klinischen Bil-
der, als auch die individuellen Entwicklungsverldufe betrifft. Die
Fahigkeiten der Kinder variieren erheblich [5].

Der hier vorgestellte Einzelfall wurde deshalb ausgewdhlt, weil
das Kind zum zweiten Aufnahmezeitpunkt (t30%) mit einem
Sprechventil versorgt wurde und die weitere sprachliche Ent-
wicklung - insbesondere das Verhdltnis zwischen Vokalisa-
tionen, Gesten® und Gebirden - im Anschluss an eine vorwie-
gend gebdrdensprachliche Erziehung besonders interessante
Aspekte aufweist.

Methodisch greift die Untersuchung auf qualitative und quanti-
tative Erhebungsinstrumente zuriick. In einer Feldanalyse wer-
den iiber den Zeitraum von einem Jahr im monatlichen Rhyth-
mus qualitative Beobachtungen in Form von Videoaufnahmen

2t30 bedeutet Testzeitpunkt 30, d.h. zum Zeitpunkt des Tests - in diesem
Fall der Videoaufnahme - war das Kind 30 Lebensmonate alt.

3Unter Gesten werden erlernte zeichenhafte Bewegung bestimmter Kér-
perteile, so genannte lexikalisierte Gesten bzw. Zeigegesten (Deixis) bzw.
ikonische Gesten iiber die nonverbale Kommunikation stattfindet (z.B.
Nicken, Kopfschiitteln, Zwinkern, Achselzucken, Nachahmung einer Hand-
lung) gefasst. Bei den Gebdrden ist handlungsleitend, inwiefern eine Be-
wegung des Kindes u.a. im Ausfithrungsort, in der Ausfiihrungsweise, in
der Mimik, dem Mundbild und in der Koérperhaltung einer Gebarde dhnelt
und damit eine Vorstufe zur Gebdrde darstellt (Protogebdrde), die neben
der Produktion einer Gebdrde (Kriterien s.o.) unter dem Sammelbegriff
Gebdrde erfasst wird.
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Coloboma (Kolobome - Defekte der Netzhaut und [ oder Iris)
Heart Defects (Herz-Fehler)
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Abb. 1 Diagnostische Merkmale des CHARGE-
Syndroms.

Atresia of the CHOANE (Verengung oder Verschluss der Nasen-Rachenraum Passage)
Retarded Growth and Development (Verzogerte Allgemein- und GréRenentwicklung)

Genital Anomalies (Anomalien des Genitalbereiches)
Ear Anomalies (Anomalien der Ohren)

zweckfreier Eltern-Kind-Interaktionen durchgefiihrt. Im An-
schluss an die Datenerhebung werden die ersten vier Minuten
der Videoaufzeichnungen unter Riickgriff auf eine Software zur
Verhaltensbeobachtung (Interact, Mangold) ausgewertet und in
abstrakter Form mittels Kurvendiagrammen und Interaction-
Graphen dargestellt.

Ergebnisse

v

Entwicklung sprachlicher Aspekte des Kindes
Nachfolgend werden ausgewdhlte Untersuchungsitems, welche
den Dialog zwischen dem Vater und seinem Sohn im Alter von
2,5 bis 3,5 Jahren (t29-t40) kennzeichnen, vorgestellt und in ei-
nen Zusammenhang miteinander gebracht. Fiir die Interpreta-
tion der Ergebnisse sind zusatzlich folgende Informationen be-
deutsam: Es wurden ausschlief8lich zweckfreie Spielsituationen
zwischen Vater und Kind im ,natural setting” gefilmt. Unter den
Aspekt ,,zweckfrei“ fallen gemeinsame Spiele mit und ohne Ob-
jekt wie bspw. Tiirmchen bauen, Lesen, Bilder anschauen, Sing-
und Fingerspiele, usw., nicht jedoch zweckgerichtete Situationen
wie Baden, Fiittern oder Wickeln. Diese Vorgabe erfolgte, um
vergleichbare Situationen zu schaffen, die das kindliche Lernen
im Kontext des Spiels mit dem Vater sichtbar machen.

Der Fokus wird vor dem Hintergrund des Untersuchungsziels
LEntwicklung mit Sprechventil“ auf folgende sprachliche Ele-
mente in den Dialogen zwischen Kind und Vater gesetzt: Ge-
barden, Gesten, Lautsprache. Es braucht nicht weiter erwdhnt zu
werden, dass zahlreiche weitere Elemente den Dialog konstitu-
ieren. Die Begrenzung auf die oben genannten Dialogaspekte
erfolgte, um den wechselseitigen Lernzusammenhang in einem
ausgewdhlten Zeitfenster und in einem eng umschriebenen Un-
tersuchungsbereich sichtbar zu machen.

Der Vater als Dialogpartner

Bewusst wurde der Vater als Dialogpartner gewdhlt, weil die
Gruppe der Viter insbesondere im sonderpddagogischen Be-
reich eine eher geringe Beachtung erfahrt und somit unterrepra-
sentiert ist. Dem wollten wir entgegen wirken. Auch im allge-
meinpddagogischen und im politischen Diskurs wird der Gruppe
der Viter immer mehr Beachtung beigemessen und Bedeutung
zugesprochen - dies insbesondere vor dem Hintergrund sich
verdndernder Vdterrollen und Familienstrukturen. Deshalb wer-
den im Folgenden ausgewdhlte Aspekte des frithen Dialogs zwi-
schen Sohn und Vater vorgestellt und diskutiert.

Dies soll zundchst anhand der Daten zur Entwicklung der sprach-
lichen Aspekte Vokalisation, Gesten, Gebdrden bei dem vorge-
stellten Einzelfall, Janosch* geschehen (e Abb. 2).

Um die Dynamik und damit die Entwicklungsverldufe der ein-
zelnen Items detailliert darstellen zu konnen, wurde eine 13 stu-
fige Ratingskala gewdhlt. Die Ratingnote 1 bedeutet, dass das

4Der Name wurde von den Autoren geindert.

Item nie zu beobachten ist, die Ratingnote 13 bedeutet, dass das
Item immer vorkommt®.

Die Analyse von © Abb. 2 macht sichtbar, dass die Vokalisa-
tionen des Kindes mit Beginn der Aufnahmen zum Zeitpunkt
t29 eine kontinuierliche Zunahme bis zum Zeitpunkt t33 zeigen,
um sich dann bis zum Ende der einjdhrigen Untersuchungszeit
in eine dynamische Kurve auf {iberdurchschnittlichem Niveau
zu wandeln. Der konstante Anstieg wird vor dem Hintergrund,
dass zum Zeitpunkt t30 das Sprechventil eingesetzt wurde, er-
kldrbar, da Janosch ab diesem Zeitpunkt {iber eine Stimme ver-
fiigt und diese vermehrt einzusetzen vermag.

Neben lokalen Maxima bei t33 (Format: Gebdrdenlernen) und
t35 (Format: Malen) kommt es bei t39 zu einem Maximum an
Vokalisationen mit der héchsten Ratingnote 13 (Format: Farb-
benennung mittels Laut- und Gebardensprache). Die Vermu-
tung liegt nahe, dass Gebardenlernen ein Format zwischen die-
sem Vater und seinem Sohn ist, das lautsprachliche AuRe-
rungen des Kindes unterstiitzt. Bei ndherer Betrachtung und
nochmaliger Uberpriifung der Videoaufnahmen fillt jedoch
auf, dass der Vater in diesem Format vor allem eine sehr auffor-
dernde Intonation, Mimik und Gestik sowie eine klare Riick-
meldung in Form von Lob als verstdrkende Elemente einbringt.
Ebenso fillt auf, dass er auf die AuRerungen von Janosch wartet
und mit besonderem Interesse auf die Angebote und Antwor-
ten des Kindes eingeht. Die Turn-Wechsel innerhalb dieses Va-
ter-Sohn-Dialogs sind besonders gut aufeinander abgestimmt.
Dies wird auch in den nachfolgenden © Abb. 3, 4 ersichtlich.

Dialogfahigkeiten entwickeln sich im Dialog

Es sind folglich vor allem die dialogischen Verhaltensweisen des
Vaters in den Formaten und nicht die Formate an sich, die den
Dialog aufrecht erhalten und Janosch regelrecht dazu auffordern,
mit dem Vater in den Dialog zu treten, ihm zuzuhéren und zu
antworten. Zu diesen dialogischen Verhaltensweisen zdhlen,
dass der Vater einfiihlsam wartet, ob sein Sohn den Turn er-
offnet, um auf dieses Angebot des Kindes einzugehen, oder dass
er selbst den Turn eréffnet und ihn so eindeutig und motivierend
an Janosch tibergibt, dass dieser in den meisten Fédllen mitgeht
und den Turn {ibernimmt. Eindeutig meint, dass der Vater mit-
tels des Einsatzes von Fatherese, Blick- und Koérperkontakt,
GruBreaktionen, Dialogischem Echo, Gestik, usw., das heif3t tiber
zahlreiche parallel angebotene Ebenen verdeutlicht, was er er-
wartet.

Computergestiitzte Auswertung

© Abb. 3, ein Interaction Graph, zeigt exemplarisch ausgewdhlte
Items von Vater und Sohn. Fiir die Untersuchung der Turn-Wech-
sel erweist sich der Interaction Graph als besonders geeignet,
weil er die kodierten dialogischen Elemente in einer Art Partitur

SRatingskala: 1=nie, 2=vereinzelt, 3=selten, 4=mehrfach, 5=regelmaiRig,
6=leicht unterdurchschnittlich, 7=leicht tiberdurchschnittlich, 8={iber-
durchschnittlich, 9=vermehrt, 10=eher hdufig, 11 =hdufig, 12 =sehr hdufig,
13 =immer.
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Sprachliche Aspekte des Kindes
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Abb. 2  Entwicklung sprachlicher Aspekte vom
29.-40. Lebensmonat des Kindes.
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Kind m_Vokalisation

Kind m_Geste

Kind m_Gebarde

Kind m_Zuwendung

Kind m_Abwendung
Vater_Fatherese
Vater_Dialogisches Echo

Vater_Beobachtung

Vater_Aufmerksamkeitsfokus |}

Vater_Gebdrde

Vater_Geste

Abb. 3

Interaction Graph eines viermintitigen Dialogs zwischen Vater und Janosch (t39).

Kind m_Vokalisation

-

Kind m_Geste

Kind m_Gebérde
Kind m_Zuwendung

Kind m_Abwendung

Vater_Fatherese

Vater_Dialogisches Echo
Vater_Beobachtung

o m

Vater_Aufmerksamkeitsfokus

Vater_Gebdrde

Vater_Geste

Abb.4 Zoom von Abb. 3 mit Fokus auf Turn-Wechsel (00:01:03:20—00:01:42:13)=00:00:38:19.

visualisiert, die es erlaubt, Zusammenhdnge zwischen den ein-
zelnen Items (z.B. Vokalisation, Geste, Fatherese, Dialogisches
Echo) zu entdecken und Wechselwirkungen nachvollziehbar
aufzuzeigen und zu belegen. Ebenso wird auch die Quantitat,

also die Anzahl der Turn-Wechsel abgebildet, die innerhalb der
Partitur sehr schén zu erkennen ist.

Betrachtet man die Dialogitems des Kindes, wird die zeitlich
versetzte Abfolge des Auftretens von kindlichen Gesten und Ge-
barden deutlich. In nahezu jeder Situation folgt auf eine Geste

Horsch U, Scheele A. Partner im Dialog... Sprache - Stimme - Gehor 2008; 32: 115-122
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auch eine Gebdrde, die in der Ausiibungsldnge der Geste dhnelt.
Offensichtlich besteht hier ein enger Zusammenhang. Ferner
fallt auf, dass der Vater sowohl lautsprachliche als auch gebar-
densprachliche AuRerungen sowie Bewegungen des Kindes in
Form eines vokalen oder motorischen Dialogischen Echos auf-
greift. So kommt es bspw. vor, dass das Kind die Gebdrde ,,super*
macht, der Vater ,,super* sagt und parallel dazu die Gebdrde ,,su-
per” anbietet. Es wird deutlich, dass alle zur Verfiigung stehen-
den Verstindigungsebenen genutzt werden, um die Beeintrach-
tigungen des Sehens und des Horens sowie die weiteren Beein-
trachtigungen des Kindes auszugleichen, damit Informationen
eindeutig vermittelt, der Dialog fiir den Sohn offen gehalten und
seine Teilnahme gesichert werden kénnen.

Vergleicht man die vom Vater eingesetzten Dialogelemente, so
fallt auf, dass neben der Beobachtung des Kindes die Fatherese
das am stdrksten ausgeprdgte Item innerhalb der untersuchten
Kriterien ist. Das lautsprachliche Angebot des Vaters an das Kind
ist fithrend. Analysiert man den Einsatz der vdterlichen Gesten
und Gebdrden, wird deren geringere Auftretensdichte deutlich.
Um diese Aussagen besser nachvollziehen zu kénnen und diffe-
renziertere Einblicke in die dialogischen Interaktionen zu be-
kommen, wird nachfolgend ein Ausschnitt des Graphen aus
© Abb. 3 in © Abb. 4 dargestellt.

Der gezoomte Ausschnitt (© Abb. 4) verdeutlicht das sensible
Eingehen des Vaters auf sein Kind sehr eindrucksvoll. Die ober-
sten Kdsten zeigen, dass das Kind den Turn mittels einer Vokali-
sation erdffnet, die der Vater in der Fatherese aufgreift. Daran
anschliefend beginnt eine von nun an durchgehende vdterliche
Beobachtung des Kindes. Nachdem der Vater dem Kind Raum
fiir Vokalisationen gegeben hat, antwortet er ihm in Form von
Fatherese und Dialogischem Echo. Diese Vorgehensweise wie-
derholt sich mehrfach; sie wird spéter zusatzlich von Gesten und
abschlieBend von einer Gebdrde unterstiitzt.

Es wird sichtbar, dass der Vater dem Sohn ausreichend Zeit ldsst,
seinen Turn zu {ibernehmen, um ihm darauf mittels Fatherese,
Gesten und Gebdrden zu antworten. Auf diese Weise zeigt er Ja-
nosch, dass er ihn als Partner im Dialog sieht, aufrichtiges Inte-
resse an ihm hat, ihm etwas zutraut und ihn respektiert. Indem
der Vater seinem Sohn diese dialogischen Kernkompetenten
vorlebt, ermdglicht er Janosch, dass er diese Kompetenzen er-
fahrt, erlebt und zu internalisieren vermag.

Wege in den Dialog

Doch auf welchen Ebenen werden diese Kompetenzen vermit-
telt? Welche Wege finden ein hérsehgeschddigtes Kind mit
CHARGE-Syndrom und sein Vater, um miteinander in den Dialog
zu treten? Bei nochmaliger Betrachtung von © Abb. 2 wird deut-
lich, dass die Vokalisationen ab t31 einen sehr hohen Stellenwert
in Janoschs Dialogrepertoire aufweisen. Besonders auffillig ist,
dass sich die lautsprachlichen AuRerungen trotz einer gewissen
Dynamik auf einem relativ konstanten, hohen Niveau befinden.
Zuvor nutzte Janosch vor allem Gesten, aber auch Gebdrden, um
sich zu verstdndigen. Gesten und Gebdrden haben nach wie vor
eine nicht zu gering einzuschdtzende Bedeutung fiir Janosch. In-
teressant ist der offensichtliche Zusammenhang zwischen den
drei Elementen Geste, Gebdarde und Lautsprache: Zu den Test-
zeitpunkten t33, t37 und t39 zeigen sie vergleichbare Maximal-
werte an. Auch der Entwicklungsverlauf von Vokalisationen,
Gesten und Gebdrden ist fiir den untersuchten Zeitraum ein
dhnlicher. Bei t37 erreichen sowohl die Gesten als auch die Ge-
barden ihr absolutes Maximum. Eine besonders ausgepragte Dy-
namik zeigt sich innerhalb der Entwicklung von Gebdrden. Von
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einem Testzeitpunkt auf den ndchsten kommt es zweimal zu ei-
ner Differenz der Werte von acht Ratingpunkten (¢ Abb. 2, t32
auft33 und t36 auf t37). Eine differenziertere Analyse der Video-
aufnahmen macht deutlich, dass bestimmte Formate (z.B. Ge-
bardenlernen) und bestimmte Verhaltensweisen des Vaters
(Motivation, Anbahnung von Turn-Wechseln, eindeutige Ant-
worten, Zeigen und Teilen von Freude und Lob sowie aufrich-
tiges Interesse) den Gebdrdenspracheinsatz des Sohnes unter-
stiitzen, ihn geradezu herausfordern. Dies kann eine mdgliche
Erklarung fiir die ausgepragte Dynamik dieses Dialogitems sein.
Um den Einfluss des vdterlichen Verhaltens genauer betrachten
zu konnen, werden in © Abb. 5 ausgewdhlte sprachliche Aspekte
des vdterlichen Dialogangebots dargestellt und anschliefSend
diskutiert.

Die Analyse der Fatherese macht deutlich, dass sie sich durch-
gdngig auf einem durchschnittlichen bis leicht {iberdurch-
schnittlichen Niveau befindet und eine eher geringe Dynamik in
der quantitativen Auspragung aufweist (<3 Ratingpunkte/
Testzeitpunkt). Dieses konstante sprachliche Angebot des Vaters
an das Kind, die Fatherese, kann, vergleichbar wie wir dies fiir
die Motherese bereits evaluiert haben [8], die sprachliche Ent-
wicklung des Kindes sehr sensibel begleiten, bzw. dieser in mini-
maler Weise vorangehen, jedoch immer in Verbindung mit wei-
teren dialogischen Elementen, welche die sprachliche Entwick-
lung ebenfalls unterstiitzen. Dabei muss auch das Alter des Kin-
des beriicksichtigt werden, was in diesem Fall geschieht. Janosch
ist zum Zeitpunkt der Studie bereits ca. drei Jahre alt und muss
anders angesprochen werden als ein Sdugling. Dennoch benétigt
er aufgrund des erst mit dem Sprechventil einsetzenden Erwerbs
der Lautsprache Angebote des Vaters, die ihm helfen, den Spra-
cherwerb zu leisten. Diese bietet ihm der Vater auch: Die vdter-
liche Sprache ist stark intoniert, wichtige Worte werden durch
Akzentuierung und Wiederholungen hervorgehoben, wobei die
Wiederholungen oftmals in Form von elliptischen AuRerungen
geschehen. Auch kurze Sdtze und ein leicht verlangsamtes
Sprechtempo stellen konstituierende Elemente der Fatherese
dar. Auffillig ist ferner die besonders liebevolle Note und das
wiederholt auftretende Element des Fliisterns, was die Aufmerk-
sambkeit Janoschs in besonderer Weise fokussiert. Obwohl der
Vater Elemente verwendet, die bereits in einer an den Sdugling
gerichteten Fatherese zu beobachten sind, entwickelt er eine
Fatherese, die sich an das Kind als Partner richtet und es in al-
tersaddquater Form anspricht. Wir konnten dieses Phanomen im
Rahmen unserer Forschung hdufig bei Eltern behinderter Kinder
beobachten; zwar in unterschiedlich ausgepragter Form, aber
dennoch deutlich vorhanden. Das Sprache erwerbende Kind be-
notigt diese Aufmerksamkeit fokussierenden und strukturie-
renden Hilfen der Motherese/Fatherese [9)].

Auffallend ist in © Abb. 5 ferner das iiberdurchschnittlich hohe
Niveau des vdterlichen Gesteneinsatzes. Es sind dies zu den je-
weiligen Zeitpunkten folgende Formate: t30 Bild anschauen,
t31, t32, t34 Turmbau, t33, t37 Gebdrdenlernen und t38 Buch
lesen. Der Anstieg von t30 auf t31 fdllt zeitlich mit dem Einsatz
des Sprechventils bei Janosch zusammen, sodass zu vermuten
ist, dass der Vater seinem Sohn zahlreiche neue lautsprachliche
Begriffe lehren méchte und deren Bedeutung unter Zuhilfenah-
me von Gesten erldutert.

Ahnlich wie die Gesten steigen auch die Gebarden von t30 bis
t33 an. Dann jedoch zeigen sie einen deutlichen Abwadrtstrend.
Eine mogliche Erklirung konnte im Vokalisationseinsatz des
Kindes (¢ Abb. 2)liegen: Janoschs lautsprachliche Kompetenzen
liegen ab t32 auf einem tiberdurchschnittlich hohen Niveau, auf
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Sprachliche Aspekte des Vaters
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Abb. 5 Sprachliche Aspekte des Vaters im Dialog
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dem sie sich auch einpendeln. Moglicherweise ist das fiir den
Vater der Hinweis, dass sich nun eine andere verldsslichere Ebe-
ne des gemeinsamen Dialogs entwickelt, die eine sukzessive Re-
duktion vor allem des Gebdrdeneinsatzes zuldsst.

»Ich folge dir, denn ich vertrau” auf dich!“

Folgt der Vater in nahezu allen zweckfreien dialogischen Inter-
aktionen den Interessen des Kindes, so ist insbesondere im For-
mat Turmbau zu beachten, dass der Vater hier konkrete Vorstel-
lungen {iber das Ziel und den Ablauf des Spiels hat - ndmlich
einen moglichst hohen Turm zu bauen - der Sohn ist jedoch eher
am Umwerfen des Turms interessiert. Der hohe Einsatz vdter-
licher Gesten erfolgt in diesem Fall eindeutig in der Absicht, den
Sohn zum Turmbau zu motivieren. Gelingt dies nicht, geht der
Vater meist auf die Angebote Janoschs ein und sie zerstéren den
Turm, weil ansonsten das Risiko besteht, dass der Dialog ab-
bricht.

Diese Beobachtungen sind fiir uns auch unter bildungstheo-
retischen Aspekten sehr wichtig, weil sie die Fahigkeit des
Kindes zu verhandeln sichtbar machen. Diese Fahigkeit stellt
eine Schliisselqualifikation dar, die im Kontext des moder-
nen Bildungsbegriffs einen ausgesprochen hohen Stellen-
wert einnimmt. Ferner zeigt sich eine Grundregel der
Taubblindenpddagogik/Frithpddagogik, die fordert, den Inte-
ressen des Kindes zu folgen, um mit ihm in den Dialog treten
zu kénnen und diesen aufrecht zu halten [10,11]. Nur dort,
wo dies getan wird und das Kind mit seinen Emotionen, mit
seinen Kognition, mit seiner ganzen Person gestaltend mit-
wirken kann, werden Lernprozesse effizient [12,13].

Diskussion

v

Da bislang zur dialogischen Entwicklung von Kindern mit CHAR-
GE-Syndrom im deutschsprachigen Raum keine Daten evaluiert
wurden, auf die wir uns vergleichend beziehen kénnen, ist eine
Diskussion nur begrenzt mdéglich. Auch der internationale Fokus
liegt eher auf den klinischen Dimensionen und hier insbesonde-
re auf einzelnen Kriterien - zurzeit vorrangig auf den Verhal-
tensbesonderheiten dieser Kinder und nicht auf Entwicklungs-
profilen im Bereich des Dialogs. Deshalb werden die Ergebnisse
nachfolgend in einem ersten Schritt fiir sich stehend diskutiert

(Partner im Dialog/Aspekte des vdterlichen Dialoghandelns), um
erst in einem zweiten Schritt Bezug auf andere Studien zu neh-
men (Internationaler Fokus - Studieniibergreifender Vergleich).

Partner im Dialog

Die hier vorgestellten ausgewdhlten Ergebnisse haben zum Ziel,
den sprachlichen Dialog zwischen einem Kind mit CHARGE-Syn-
drom und seinem Vater vor dem Hintergrund des Sprechventi-
leinsatzes zum zweiten Aufnahmezeitpunkt und eines vorange-
gangenen Gebdrdensprachlernens zu beschreiben.

Basale Elemente des Dialogs sind auf Seiten des Vaters vor
allem im situations- und formatunabhdngigen {iberdurch-
schnittlichen Einsatz der Fatherese — in Zusammenhang mit
dem Einsatz von Gesten und Gebdrden gegeben. Dabei kommt
den Gesten eine entscheidende Bedeutung in der Phase zu, in
der das Kind im Erwerb der Lautsprache steht; sie nehmen of-
fensichtlich eine Funktion der Absicherung gegenseitigen Ver-
stehens ein (¢ Abb. 2).

Besondere Bedeutung erhdlt die Interpretation des kindlichen
Verhaltens durch den Vater, die es ihm erméglicht, angemessen,
d.h. den Moglichkeiten und vor allem den Interessen des Kindes
entsprechend mit seinem Sohn zu interagieren. Durch seine sen-
sible Beobachtung kann er Janoschs Dialogangebote erkennen
und so eine Ebene des gemeinsamen Verstehens herstellen, die
von den Interessen des Kindes ausgeht und von ihnen geleitet
wird. Janosch erfahrt sich als Partner, dessen Interessen wichtig
fiir den Dialog sind. Er erlebt, dass er als Mensch in seinem So-
sein [14] akzeptiert und respektiert wird. Zusdtzlich dienen der
Blickkontakt sowie eine nahezu durchgdngige Zuwendung als
Zeichen fiir das Interesse des Vaters am gemeinsamen Dialog
(© Abb. 3). Fiir Janosch werden dadurch basale dialogische Er-
fahrungen moglich. Er lernt, dass sein Vater ein zuverldssiger
Partner im Dialog ist, ihm jederzeit zuhort und antwortet. Dazu
setzt der Vater ein breites Spektrum an Dialogangeboten ein
(e Abb. 3), um fiir das Kind verstehbar zu werden.

Auch das Kind nutzt alle ihm zur Verfiigung stehenden Mittel,
um sich auszudriicken, um mit seinem Vater in den Dialog zu
treten, um von ihm gehért und verstanden zu werden: Gesten,
Gebdrden und Lautsprache. Mit dem Sprechventil ist fiir Janosch
offensichtlich eine sehr wichtige Verstandigungsmoglichkeit ge-
geben, die er sehr schnell (ab t31) auf gleich bleibendem Niveau
einzusetzen weil3. Weiterhin finden auch seine bisherigen dialo-
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Abb. 6 Dreiteilung des véterlichen Dialogs im
Kontext kindlicher Angebote.
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gischen Angebote - Gesten, Gebdrden und mimische Ausdriicke
- Verwendung, um spezifische Inhalte zu transportieren. Der
Einsatz aller ihm zur Verfiigung stehenden Dialogelemente si-
chert die Vermittlung der Inhalte und die gemeinsam geteilte
Aufmerksamkeit.

Aspekte des vaterlichen Dialoghandelns

Analysiert man das dialogische Verhalten des Vaters hinsichtlich
Turn-6ffnender und Turn-erwidernder Phasen im Kontext der
kindlichen Angebote, so ldsst sich eine Dreiteilung erkennen, die
wie folgt dargestellt werden kann.

© Abb. 6 veranschaulicht das dialogische Miteinander von Vater
und Sohn, wenn der Turn vom Kind ausgeht in einer vereinfach-
ten, schematischen Darstellung. Das Kind ero6ffnet den Turn, ant-
wortet auf einen Turn des Vaters oder macht ein origindr nicht
an den Vater gerichtetes Angebot; der Vater beobachtet das Kind,
interpretiert dessen Aktivitdten und wird selbst aktiv. In diesem
Kontext kann ferner beobachtet werden, dass nach dem Vorlie-
gen eines Angebots durch den Vater zahlreiche motivierende
Handlungen erfolgen, um dem Kind das vorgeschlagene Thema
nahe zu bringen. Ebenso kann beobachtet werden, dass Ange-
bote des Kindes, die der Vater nicht als solche erkennt oder er-
kennen mochte (Tiirmchen bauen), vom Kind in mehrfacher
Wiederholung angeboten werden. Das spricht dafiir, dass Ja-
nosch gelernt hat, mit seinem Vater nicht nur in den Dialog zu
treten, sich mit ihm auszutauschen, sondern auch mit ihm zu
verhandeln. Er schlief3t sich nicht ohne Gegenrede dem Angebot
des Vaters an, sondern er trdgt erneut seine Ideen vor und ver-
sucht so den Vater auf der Verhandlungsebene zu erreichen. Bil-
dungstheoretisch gesehen ist die Fdhigkeit zu verhandeln ein
Bildungskriterium, das vor allem in der aktuellen Bildungsdis-
kussion eine besondere Kompetenz darstellt [15-17].

Internationaler Fokus - Studieniibergreifender
Vergleich

Die Einzelfallstudie zeigt einen moglichen Weg sowie mogliche
Zusammenhdnge einzelner Dialogelemente, die zwischen den
Partnern und ihrem Umfeld zu gelungenen Dialogen fiihren. Da
es nach unseren Recherchen weltweit keine Untersuchung zur
Dialogsituation von Kindern mit CHARGE-Syndrom gibt, wird
sich der Fokus der folgenden Diskussion auf Ergebnisse aus Kind
fixierenden Studien richten, um Verbindungen zu weiteren For-
schungsergebnissen herstellen zu kénnen. Die dialogische Sicht
ist deshalb nur angemerkt.

Vergleichende Analysen von Janoschs sprachlicher Entwicklung
mit der normal entwickelter Kinder machen deutlich, dass die
von Janosch so wohl verzdgert ist, als auch in adaptierter Form
stattfindet, um ein gegenseitiges Verstehen zu gewdhrleisten.
Vorliegende Forschungsergebnisse bestdtigen hdufig auftretende

Adaptionen, die vor allem Hor- und Sehverluste der Kinder mit
CHARGE-Syndrom als Ursache hierfiir benennen [18].

Ferner benennen Thelin und Fussner [19] zusétzlich physische
Beschwerden als vorrangigen Einflussfaktor auf die Kommuni-
kationsentwicklung. Diese Faktoren stellen jedoch offensichtlich
keine Indikatoren bzw. keine Ausschlussfaktoren fiir die Ent-
wicklung einer Symbolfunktion dar, sondern: ,Factors that were
related to the development of symbolic language were success in
the treatment of hearing loss with amplification, the ability to
walk independently, and communication training initiated by 3
years of age“ [19]. Horgerdte, Cochlea-Implantate oder die Be-
reitstellung einer symbolischen Sprache durch Gebdrden erwei-
sen sich folglich als unterstiitzend fiir die kommunikative Ent-
wicklung [20].

Janoschs Entwicklung macht deutlich, dass aufgrund seiner
friihen Horgerdte-Versorgung (6. Lebensmonat), der Entwicklung
zum selbstdndigen Laufen (ab ca. 2. Lebensjahr) sowie der friih
einsetzenden Forderangebote sowohl auf laut- als auch auf gebar-
densprachlicher, vor allem jedoch auf dialogischer Ebene (ab ca. 1
Jahr) alle drei Indikatoren, die Thelin und Fussner [19] als bedeut-
sam evaluiert haben, erworben wurden, wobei unserer Ansicht
nach die dialogische Fritherziehung den wichtigsten Indikator fiir
den Spracherwerb auf symbolischer Ebene darstellt.

Fiir Janosch war die mehrsprachige dialogische Erziehung for-
derlich. Dies zeigt zumindest der Vergleich von Janoschs sprach-
lichen Fahigkeiten mit weiteren am Projekt teilnehmenden Kin-
dern mit CHARGE-Syndrom. Insofern kénnten die Ergebnisse
aus eher unstrukturierten Untersuchungen bestdtigt werden:
.We don’t have good information on whether communication
training should include signs as well as speech, but I suspect that
must be true (...)" [20]. Bei Janosch zeigt sich, dass er die Laut-
sprache und auch die Gesten der Gebdrdensprache vorzieht. Dies
kann daran liegen, dass sein Gebdrdensprachwortschatz be-
grenzt ist. Aufgrund von verwertbaren Hor- und Sehresten kann
er jedoch durch Gesten auch spontan Bedeutsames mitteilen,
fiir das er noch keine gebdardensprachliche Begriffe kennt.

Dialoge sind mehr als sprachliche Angebote

Janoschs Familie hat sehr friih eine intensive Beratung und Be-
gleitung bekommen, die als dufSerst kompetent im Bereich Taub-
blindheit und im Bereich CHARGE-Syndrom zu beurteilen ist.
Diese Elternbegleitung versteht sich nicht im Sinne einer Kom-
munikationsberatung oder eines Kommunikationstrainings, son-
dern sie lenkt den Fokus auf das Miteinander-in-Beziehung-Tre-
ten, auf die Bedeutung des Dialogs und bestdrkt die Eltern darin,
ihren Sohn als ernst zu nehmenden Partner wahrzunehmen und
ihn auch als einen solchen zu behandeln. Unseres Erachtens stellt
dies einen herausragenden Faktor fiir die weitere Entwicklung
dar. Mosheim betont, dass: , Even though these children may be
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in a physically compromised state, I believe early initiation or
early contact with people who do communication training gives
them the exposure they need (...)* [20] Doch Dialog ist mehr als
sprachliche Angebote zu machen: Die Haltung ist entscheidend
unserer Ansicht nach funktionieren die vorgestellten Dialoge
zwischen Janosch und seinem Vater vor allem deshalb so gut,
weil der Vater die Kompetenzen und nicht die Defizite des Kindes
sieht. Diese Kompetenzen greift er auf und bindet sie in den Dia-
log ein. Mehr als die Methode des Laut- und/oder Gebdrden-
spracheinsatzes, mehr als die Form der Vermittlung ist die Ein-
stellung zum Kind und die damit einhergehende Haltung des
Vaters im Dialog entscheidend. Ginge der Vater nicht von den
Kompetenzen - insbesondere von den hier diskutierten Dialog-
kompetenzen - des Kindes aus, wiirden ihm zahlreiche Angebote
nicht auffallen, sie wiirden verloren gehen.

Es bleibt abschlieBend festzuhalten, dass Janosch und sein Vater
als eine Einzelfallstudie gesehen werden miissen, die den Entwick-
lungsweg eines Kindes mit CHARGE-Syndrom und seines Vaters
iiber den Verlauf eines Jahres anhand ausgewdhlter Dialogele-
mente evaluiert und eine erste Diskussion dazu leisten mdchte.

Literatur
1 Brown D. Menschen mit dem CHARGE Syndrom: Verhalten und
pddagogische Implikationen. Frithférderung interdisziplindr 2003; 2:
71-78
2 Scheele A. Horsehgeschddigte Sduglinge und Kleinkinder im Dialog mit
ihren Eltern. In: 10. Forschungsbericht 2005 bis 2006, Padagogische
Hochschule Heidelberg. Promotionsvorhaben; 2006; 70-73
3 Horsch U. Dialogische Entwicklung bei Sduglingen. In: 10. Forschungs-
bericht 2005 bis 2006. Pddagogische Hochschule Heidelberg; 2004-
2007; 55-61
4 Horsch U, Scheele A, Roth J. Frithe Dialoge - auch bei taubblinden Kin-
dern? Horgeschddigtenpddagogik 2007; 6: 211-215
5 Salem-Hartshorne N, Jacob S. Adaptive behavior in children with
CHARGE syndrome. American Journal of Medical Genetics Part A
2005; 133A: 262-267
6 CAUSE - CHARGE and Usher Syndrome in Europe. Factsheet - What is
CHARGE? [Faltblatt]; 2005
7 Hefner M, Davenport MS. CHARGE Syndrome: A Management Manual
for Parents (2.1) 2002
8 Horsch U. Frithe Dialoge als Elemente der Hor- und Sprachentwick-
lung. Wie Dialoge entstehen. In: Horsch U, Hrsg. Frithe Dialoge. Ham-
burg, horgeschddigte Kinder; 2007; 121-137
9 Gopnik AM, Kuhl PK, Meltzoff AN. The Scientist in the Crib. New York:
William Morrow; 1999
10 Horsch U, Bischoff S, Fautz C. Dialogische Friiherziehung Interdiszipli-
ndr. In: Horsch U, Ed. Cochlear- Implant. Wydawnictwo UWM Olsz-
tyn; 2002; 167-172
11 Horsch U. Der Dialog beginnt — Zur Notwendigkeit einer Bildungsdis-
kussion in der Frithpddagogik. In: Horgeschddigtenpddagogik 2006;
6: 206-218
12 Bauer J. Warum ich fiihle, was du fiihlst. Hamburg: Heyne; 2004
13 Hiither G. Bedienungsanleitung fiir ein menschliches Gehirn. Got-
tingen: Vandenhoeck & Ruprecht; 2006
14 Buber M. Reden iiber Erziehung. Heidelberg: Verlag Lambert Schnei-
der; 1964

$5G/721/9.9.2008/Macmillan

15 Horsch U. Dialog und Bildung in der Vorsprachlichkeit — Zur Situation
horgeschddigter Kinder in der Frithpddagogik. Sprache - Stimme - Ge-
hor 2008; 32: 18-25

16 Horsch U. Bildung macht Kinder stark. Dialogische Padagogik als Res-
sourcenaktivierung und- forderung. In: Hintermair M, Tsirigotis C,
Wege zu Empowerment und Ressourcenorientierung in der Zusam-
menarbeit mit horgeschddigten Menschen. Heidelberg: Median
2008, [in Druck]

17 Horsch U, Roth ], Scheele A. Bildung von Anfang an. In: Perspektiven
zur pddagogischen Professionalisierung 74 - Aspekte zur Elementar-
bildung 2008; 2: 11-20

18 Lalani S, Hefner M, Belmont JW. etal (2007): Charge Syndrome.
(CHARGE Association, Hall-Hittner Syndrome). Abrufbar unter: http://
www.ncbi.nlm.nih.gov/books/bv.fcgi?rid=gene.chapter.charge [Stand:
11.3.2008]

19 Thelin JW, Fussner JC. Factors related to the development of
communication in CHARGE syndrome. Am ] Med Genet 2005; 133:
282-290

20 Mosheim J. (2008): Charge Syndrome. In: ADVANCE Newsmagazine.
Abrufbar unter: http://speech-language-pathology audiology.advan-
ceweb.com/Editorial/Content/Editorial.aspx?CC=71206 [Stand: 11.03.
2008]

Buchbesprechung

Lexikon der Sprachtherapie

Manfred Grohnfeldt (Hrsg)

2007, Kohlhammer, Stuttgart, 420 Seiten, €45,
ISBN 3-17-018665-1

Dieses umfassende Lexikon der Sprachtherapie wendet sich
an alle Berufsgruppen des Sprachheilwesens. Es enthdlt {iber
2 000 Stichworteintrdge in alphabetischer Anordnung und
beinhaltet auRerdem 50 zentrale Schwerpunktthemen, die
von fithrenden Vertretern der Phoniatrie, Logopddie, Sprach-
heilpddagogik, Linguistik usw. bearbeitet wurden. Die The-
men beziehen sich auf die Grundlagen, Aufgabenbereiche
und Ansdtze der Sprachtherapie bei den unterschiedlichen
Erscheinungsformen und Stérungsbildern. Die interdiszipli-
ndre Bearbeitung dieser Schwerpunktthemen fiihrt zu einer
Berticksichtigung unterschiedlicher Perspektiven, wodurch
der Leser einen interessanten Einblick in die verschiedenen
Sichtweisen der Autoren erhdlt.

Dieses Werk ist nicht nur zum Nachschlagen zu nutzen, son-
dern regt auch mithilfe von Verweispfeilen zum Weiterlesen
an, sodass es gleichzeitig als Handbuch genutzt werden kann.
Eine wertvolle Erganzung fiir den fachliterarischen Biicher-
bestand.
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