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Sprachtherapie’ bei Kindern mit Deletionssyndrom 22q11 -
Ein Wegweiser durch den Methodendschungel

Frau Dr. Giel ist diplomierte Sprachheil-
padagogin und Familientherapeutin. Sie
hat zahlreiche Biicher und Fachartikel
zum Thema ,Sprachtherapie und Mehr-
fachbehinderung” sowie ,Qualitadtsma-
nagement in der Sprachtherapie“ ver-
offentlicht. Frau Giel leitet das Zentrum
fir Sprachtherapie und Unterstiitzte
Kommunikation in Moers, hat mehrere
Lehrauftrage zum Thema Sprachthera-
pie bei Kindern mit genetischen Syndro-
men Ubernommen und ist Mitglied im
Deutschen Bundesverband der akade-
mischen Sprachtherapeuten e.V.

Behandlung von Kindern mit
Genetischen Syndromen
Mehrfachbehinderungen

Seit 10 Jahren arbeitet Frau Dr. Giel
mit 22q11-Kindern zusammen.

Zentrum fir Sprachtherapie

und Unterstitzte Kommunikation
Dr. Barbara Giel

Goethestralle 16 - 47441 Moers
info@sprachtherapie-moers.de

Bei Kindern mit Deletion 2211 kdénnen
verschiedene Beeintrachtigungen in der
Sprach-, Sprech-, Stimm-, Schluck- und
Kommunikationsentwicklung beobachtet
werden (s. Sader et al. 2006 ,Medizini-
sche Berichte 02.1%). Aufgrund des unter-
schiedlichen Erscheinungsbildes weisen
einige Kinder nahezu keine und andere
wiederum deutlich ausgepragte Auffal-
ligkeiten auf, so dass keine allgemeinglil-
tigen Aussagen Uber einerseits die Not-
wendigkeit einer Sprachtherapie fir das
jeweilige Kind und andererseits Uber die
Methodenwahl innerhalb der Sprachthe-
rapie getroffen werden kdnnen. Leider
liegen zurzeit kaum aussagekraftige Stu-
dien zur Sprach-, Sprech- und Schluck-
entwicklung und der entsprechenden
Therapie bei Kindern mit Deletion 22q11
vor. So ist es notwendig, nachdem eine
moglichst spezifische sprachtherapeuti-
sche Diagnostik durchgefihrt wurde, in-
nerhalb der interdisziplindaren Versorgung
der Kinder individuelle Therapieziele zu
formulieren und — darauf abgestimmt —
eine Methodenwahl zu treffen. Da zurzeit
keine Wirksamkeitsstudien der hier vorge-
stellten Therapiemaflnahmen, insbeson-
dere fur die Anwendung bei Kindern mit
Deletionssyndrom 22q11, vorliegen, wird
ein einzelfallorientiertes Vorgehen mit re-
gelmaRiger Bilanzierung vorgeschlagen.

In Deutschland fihren verschiedene — von den Krankenkassen anerkannte — Berufsgruppen Sprachtherapie
durch. Zu diesen Berufsgruppen zahlen akademische Sprachtherapeuten (u.a. Sprachheilpadagogen, Kilini-
schen Linguisten), Logopaden oder Atem-, Stimm- und Sprechlehrer. In diesem Beitrag wird als Oberbegriff
fur diese Berufsgruppen der Terminus Sprachtherapeut verwendet.



Im Folgenden werden in einem ersten
Schritt die verschiedenen Stérungen
kurz aufgezeigt und mit dem entspre-
chenden Fachausdruck benannt. Danach
wird fUr die Stérungen der Nahrungsauf-
nahme und der Beeintrachtigungen im
Mund- und Gesichtsbereich (orofazia-
le Stérung/-Dysfunktion) eine Ubersicht
Uber die verschiedenen Therapiemal-
nahmen vorgestellt. Eine Darstellung der
TherapiemafBnahmen fiir den Bereich
der Stimm- und Sprachentwicklungssto-
rungen kann hier leider nicht erfolgen, da
sie den Rahmen des Beitrags sprengen
wirde.

Sprach-, Sprech-, Stimm- und
Schluckstérungen

In der Sprachtherapie wird zwischen
Sprachstérungen, Sprechstérungen,
Stimmstorungen,  Redeflussstérungen
und Stérungen der Nahrungsaufnah-
me unterschieden. Wie in der Ausgabe
,Medizinische Berichte 02.1“ von Sader/
Hey/Fahrenholz/Wegener/Leuninger dar-
gestellt wurde, kann es bei Kindern mit
Deletion 2211 zu verschiedenen Fehl-
bildungen und Funktionsstérungen im
Mund-Kiefer-Gesichts-Bereich kommen.

Die Fehlbildungen im Bereich von Ge-
sicht, Ohren, Nase, Augen, Mund, Zah-
ne, Kiefer und Gaumen und die damit
einhergehende zu geringe Muskelspan-
nung (Hypotonie) sowie Hoérproblema-
tiken kénnen zu folgenden Sprech- und
Sprachstérungen flhren:

@ Storungen der Nahrungsaufnahme,
Schluckstérungen (Dysphagie)

@ Storungen der Lautbildung (Artikula-
tionsstoérung, veraltet Dyslalie)

@ Stdérungen der Stimme, der Reso-
nanz, des Stimmklangs (Dysphonie)

® Sprachentwicklungsstérungen (SES)

In der Fachsprache werden Abweichun-
gen im Mund- und Gesichtsbereich be-
zeichnet als

@ orofaziale Dysfunktionen oder

® myofunktionelle Stérungen.

Sprachentwicklungsstérungen

Da in den folgenden Ausfihrungen al-
lein die Therapie der orofazialen Stoérun-
gen und die Stérungen der Nahrungsauf-
nahme dargestellt werden, soll an dieser
Stelle wenigstens kurz auf die Bedeutung
der Sprachentwicklung hingewiesen wer-
den. Belastet durch die bei Kindern mit
Deletion 22911 méglichen Symptome wie
beispielsweise Beeintrachtigungen im
Horen, der Kognition oder auch im Sehen
kénnen  Sprachentwicklungsstérungen
(SES) auftreten, die alle Sprachebenen
betreffen kénnen.



Im Rahmen von Sprachentwicklungssto-
rungen (SES) kann es zu Stérungen der
Aussprache (phonetisch/phonologisch),
der Grammatik, des Wortschatzes sowie
des Sprachgebrauchs kommen. Auch
wenn aufgrund der oft starken Nasalitat,
der Artikulationsstérung und der Proble-
me in der Nahrungsaufnahme der Fokus
auf den myofunktionellen und orofazia-
len Therapien liegt, so darf der eigentli-
che Spracherwerb nicht aus den Augen
gelassen werden. Daher sollte der Ent-
wicklungsstand auf den verschiedenen
Sprachebenen (Grammatik, Wortschatz,
Sprachgebrauch) von Sprachtherapeu-
ten erhoben werden, ggf. friihzeitig eine
Beratung der Eltern erfolgen und eine
spezifische Sprachtherapie einsetzen.
Sprachentwicklungsstérungen sollten so
frih wie mdglich erkannt werden, nicht
zuletzt auch im Hinblick auf die Auswir-
kungen fir den Erwerb des Lesens und
Schreibens im Schulalter. Auch hier ver-
helfen standardisierte Testverfahren zu
einer spezifischen Diagnostik und The-
rapie. Da die Darstellung der sprachthe-
rapeutischen Methoden bei Sprachent-
wicklungsstoérungen hier den Rahmen
sprengen wirde, wird an dieser Stelle auf
entsprechende Ratgeber s.u. verwiesen.

Storungen der Nahrungsaufnahme

(Dysphagie) und orofaziale
Dysfunktionen

Hier werden im Schwerpunkt sogenannte
® myofunktionelle Therapiemethoden,
@ orofaziale Therapiemethoden

oder auch
® Methodenkombinationen eingesetzt.

Die Abbildung 1 ,Therapieansatze im
orofazialen Komplex“ auf Seite 6 ver-
deutlicht, dass zurzeit in Deutschland
viele therapeutische Ansatze existieren.

Myofunktionelle und orofaziale
Therapiemethoden

Myofunktionelle Therapie im orofazia-
len Komplex soll verstanden werden als
Oberbegriff fir alle Therapiemethoden,
die versuchen sensorische und motori-
sche Ungleichgewichte im Mund- und
Gesichtsbereich zu behandeln. Dabei
kann die Ursache der orofazialen Dys-
funktionen angeboren, gewohnheits-
bedingt, neurologisch, traumatisch,
anpassungsbedingt bzw. in einem multi-
faktoriellen Bedingungsgeflige verankert
sein.

Stérungen der Lautbildung, der Stimm-
bildung, insbesondere der Resonanz,
der physiologischen Nasenatmung und
der Nahrungsaufnahme kénnen durch
orofaziale Ungleichgewichte hervorgeru-
fen werden. So kénnen Lautbildungsfeh-
ler, Heiserkeit, Mundatmung, naselndes
Sprechen und Ess-, Trink-, Schlucksto-
rungen je nach Symptomen beobachtet
werden. Zahn- und Kieferfehlstellungen,
Kiefergelenksprobleme sind nicht sel-
ten mit diesen orofazialen Dysfunktionen
vergesellschaftet.



Myofunktionelle und orofaziale Therapieansatze

Myofunktionelle Therapieansatze (MFT)

Klassische Ansatze
Garliner (USA/D)
Hanson/Barrett (USA)
Straub (USA)

Gruppenkonzepte

Modifikationen/Weiterentwicklungen
Adams/Struck/Tillmanns-Karus
Bolten; Clausnitzer/Clausnitzer
Hahn; Kittel

Heidelberger Gruppenkonzepte fir Myofunktionelle Stérungen (GRUMS)

nach Lleras/Miuller
Der Berliner Therapieansatz
Burhop et al.

Orofaziale Therapieansatze

Orofaziale Regulationstherapie (ORT) nach Castillo Morales/Brondo
Facio-Orale-Trakt-Therapie (F.O.T.T.®) nach Coombes
Propriozeptive Neuromuskulare Faszilitation (PNF) nach Kabat/Knott/Voss

Methodenkombination

Funktionelle Dysphagie Therapie (FDT) nach Bartolome

Funktionelle Therapie oropharyngealer Dysphagien nach Bigenzahn/Denk
Koérperorientierte Sprach-Therapie (k-o-s-t®) nach Codoni
Neurofunktionelle Reorganisation nach Padovan

Abbildung 1: Therapieansatze im orofazialen Komplex
Giel 2001 (modifizierte Fassung 2007)

Myofunktionelle Therapieansétze
(siehe Abbildung 1)

Die Myofunktionellen Therapiemethoden
(MFT) wurden urspringlich fir Kinder mit
Zahn- und Kieferfehlbildungen entwickelt,
die beim Schlucken mit der Zunge feh-
lerhaft gegen oder zwischen die Zahne
pressen und die durch den Mund anstatt
durch die Nase atmen. Sie wurden in der
Zahnmedizin, Funktionskieferorthopadie
und Sprachtherapie entwickelt und wer-
den bis heute standig weiterentwickelt.

Myofunktionelle Therapieansitze
in Deutschland (Auswahl)

Wie in Abbildung 1 aufgezeigt, werden
in Deutschland verschiedene Myofunkti-
onelle Therapieansatze angewendet, die
entweder in Einzeltherapien (u.a. Gar-
liner 1989; Bolten; Kittel 1998; Hahn;
Clausnitzer/ Clausnitzer 1990, 1991,
1992) oder in Gruppentherapien (Burhop
et al. 1995; Lleras/Miller 1995) durchge-
fuhrt werden.



Ziele der Myofunktionellen
Therapieansatze

Das Ziel ist die Wiederherstellung eines
motorischen und sensorischen Gleich-
gewichts im Mund- und Gesichts-
bereich unter Berlicksichtigung der
Gesamtkdrperhaltung/-bewegung. Die Er-
arbeitung und Festigung eines normalen
Schluckmusters in der sogenannten ora-
len Phase (Mundphase) ist Ziel der MFT.

Inhalte der Myofunktionellen

Therapieansatze

@ Meist aktive Ubungen, die Kinder
,mussen® eigenaktiv mitarbeiten

® Abgewdohnung schadlicher Gewohn-
heiten (Daumenlutschen, Schnuller,
Flaschennahrung uber ein
bestimmtes Alter)

® Normale Schluckbewegung in der
sogenannten oralen Phase
(Mundphase)

® Mundschluss/Nasenatmung

® Lautbildung

Bei der Myofunktionellen Therapie fiih-
ren die Kinder beispielsweise aktive
Ubungen zur Kraftigung der Lippen, der
Zunge und des Gaumensegels durch.
Den Kindern werden jede Woche neue
Hausaufgaben mitgegeben und das tag-
liche Uben ist ein fester Bestandteil der
MFT. Ubungskalender sollen den Kin-
dern beim konsequenten Uben helfen.
In den sprachtherapeutischen Sitzungen
werden die Fortschritte kontrolliert und
belohnt. Je nach Alter des Kindes wer-
den die Ubungen in Puste- und Saug-
spiele, Spiele zur Kraftigung der Mund-
muskulatur, Riechspielen etc. integriert.

Orofaziale Therapieansitze
(siehe Abbildung 1)

Orofaziale Therapiemethoden werden
meistens bei komplexeren Stdrungen,
wie bei Kindern mit Syndromen oder frih-
kindlichen Hirnschadigungen oder auch
bei neurologisch bedingten Stérungen im
Mund- und Gesichtsbereich angewendet.

Sie stellen umfassende Anséatze dar, die
urspriinglich aus der Physiotherapie he-
raus entwickelt wurden. Die orofazialen
Therapiemethoden sind gepragt von ihren
Ursprungen an bis heute durch eine ganz-
heitliche Sicht, im Sinne von Beachtung
der Gesamtzusammenhange des orofazi-
alen Komplexes und des Gesamtkorpers.

Orofaziale Therapieansitze
in Deutschland (Auswahl)

Wie in Abbildung 1 aufgezeigt, existieren
in Deutschland verschiedene Orofazia-
le Therapieansatze, die ausschlieflich
in Einzeltherapien (u.a. Castillo Morales/
Brondo 1991; Bobath/Coombes 1996;
Kabat/Knott/Voss 1953) angewendet
werden.

Ziele der orofazialen Ansiatze

Die Wiederherstellung eines Gleichge-
wichts im Mund- und Gesichtsbereich
unter Berlcksichtigung von Motorik,
Sensorik und Gesamtkérper ist auch hier
die Zielsetzung. Im Gegensatz zur MFT
sind im Rahmen orofazialer Therapiean-
satze alle Phasen des Schluckens und
alle orofazialen Funktionen (s.u.) Gegen-
stand der Therapie.



Inhalte der orofazialen

Therapiemethoden

@ Passive Stimulationen mit erganzen-
den aktiven Ubungen am Gesamtkor-
per und im Mund-, Gesichtsbereich

® Hemmung unerwiinschter Bewe-
gungsmuster, Bahnung physio-
logischer Bewegungsmuster

® Verbesserung des Schluckvor-
gangs in allen Schluckphasen

® Verbesserung der Atmung
(u.a. Nasenatmung)

® Verbesserung der Stimmgebung

® Verbesserung der Lautbildung

In den orofazialen Therapiekonzepten sti-
muliert der Sprachtherapeut — je nach
Konzept — mit verschiedenen Stimulati-
onstechniken wie beispielsweise Vibrati-
on, Stretch, Zug, Druck und Streichen den
Mund-, Gesichtsbereich unter Einbezie-
hung des Gesamtkorpers. Diese Stimula-
tionen werden meistens mit den Handen
ausgefiihrt. Auch Warme- und Kaltereize
kénnen, je nach Befund, angewendet wer-
den. Im direkten Anschluss an diese Sti-
mulationen erfolgen dann aktive Ubungen.

Methodenkombinationen

Dariber hinaus existieren verschiedene

Therapiekonzepte die im Schwerpunkt

aus Methodenkombinationen bestehen:

® Funktionelle Dysphagie Therapie
(FDT) nach Bartolome

® Funktionelle Therapie oropharyn-
gealer Dysphagien nach
Bigenzahn/Denk

® Korperorientierte Sprach-Therapie
(k-0-s-t®) nach Codoni

® Neurofunktionelle Reorganisation
nach Padovan

Die beiden erstgenannten Therapiean-
satze nach Bartolome und nach Bigen-
zahn/Denk werden bei umfassenden
Schluckstérungen angewendet.

Die ,Koérperorientierte Sprach-Therapie®
nach Codoni sowie die ,Neurofunktionel-
le Reorganisation“ nach Padovan stellen
komplexe Ansatze dar, die nicht nur oro-
faziale Stérungen, sondern auch andere
Entwicklungsbeeintrachtigungen beein-
flussen wollen.



Zur Auswahl der Therapiemethode

Die Auswahl der Therapiemethode bei
Kindern mit Deletion 22q11 ist abhangig
vom Alter des Kindes, der Erscheinungs-
form und der Auspragung des Stérungs-
bildes, den kognitiven Mdglichkeiten des
Kindes sowie der individuellen Qualifika-
tion der Sprachtherapeutin.

Je nach Stdrungsbild bietet es sich an,
myofunktionelle und orofaziale, also eher
aktive und eher passive Therapiemetho-
den miteinander zu kombinieren.

Alle genannten Therapiemethoden ha-
ben das gleiche Ziel, namlich so weit
wie mdglich ein muskulares und sensori-
sches Gleichgewicht im Mund-/Gesichts-
bereich herzustellen, um damit positiven
Einfluss auf die Nahrungsaufnahme, das
Sprechen und die Stimme auszulben.

Myofunktionelle und orofaziale Thera-
pieansatze alleine reichen jedoch in der
Regel nicht aus, um dies zu erreichen.
Dariiber hinaus ist haufig eine gezielte
Aussprachetherapie und bei Bedarf eine
umfassende Sprachentwicklungstherapie
notwendig.

Bei allen Therapiemethoden ist eine
intensive Beratung und Anleitung
der Eltern notwendig.

Bei der Suche nach geeigneten Sprach-
therapeuten ist es sicherlich hilfreich
nachzufragen, ob die Therapeuten be-
reits Erfahrung mit ,mehrfachbehinder-
ten* oder/und mit ,Syndromkindern® ha-
ben, denn dies erfordert immer eine sehr

individuelle und interdisziplinare Vorge-
hensweise. Diese Kolleginnen und Kolle-
gen verfigen meistens auch Uber Fort-
und Weiterbildungen in einigen der oben
genannten Therapiemethoden. Es soll
an dieser Stelle darauf hingewiesen wer-
den, dass zurzeit keine wissenschaftlich
abgesicherten Wirksamkeitsstudien Uber
die hier aufgefihrten Therapiemethoden
bei dem Einsatz bei Kindern mit Deletion
22q11 vorliegen, so dass keine Empfeh-
lung fiir oder gegen eine Therapie aus-
gesprochen werden kann.

In einer qualitdtsgesicherten Sprach-
therapie ist es vielmehr notwendig, dass
eine umfassende Diagnostik mit stan-
dardisierten Testverfahren durchgefihrt
wird, interdisziplinar Befunde in die The-
rapieplanung mit einbezogen werden
und mit den Eltern gemeinsam konkrete
Ziele fur einen Uberschaubaren Zeitraum
(z.B. 3 Monate) formuliert werden. Nach
Ablauf dieses Zeitraums sollte in einem
Elterngesprach die Uberpriifung der Ziel-
erreichung — unter Einbeziehung der ge-
wahlten Therapiemethode — erfolgen.



Die Berufsverbande der akademi-
schen Sprachtherapeuten und der
Logopéaden in Deutschland bieten auf
ihren Homepages vielfaltige Informa-
tionen sowie Therapeutenverzeichnis-
se an, die regional sortiert sind. Auch
der mindliche Austausch auf den
Regionalgruppentreffen ist sicherlich
eine hilfreiche Mdéglichkeit bei der Su-
che nach geeigneten Sprachtherapeu-
ten. AuRerdem konnen auf der Home-
page der Deutschen Gesellschaft fir
Sprachheilpddagogik kostenlos Infor-
mationsbroschiren u.a. zum Thema
Myofunktionelle Stérungen, Dyspha-
gien, Stimmstérungen bei Kindern und
Stérungen des Spracherwerbs herun-
tergeladen werden: www.dgs-ev.de

Bigenzahn, W. (1995). Orofaziale
Dysfunktionen. Stuttgart: Thieme.
Castillo Morales, R. (1991).

Die Orofaziale Regulations-
therapie. Miinchen: Pflaum.

Giel, B. (2001): Qualitadtsmanage-
ment in der Sprachtherapie am Bei-
spiel der Myofunktionellen Therapie.
In: Die Sprachheilarbeit 6.

Giel, B. & Tillmanns-Karus, M.
(2004). Kolner Diagnostikbogen

fir Myofunktionelle Stérungen.
Dortmund: verlag modernes lernen.

Deutscher Bundesverband
der akademischen
Sprachtherapeuten e.V. (dbs)
Goethestralte 16

47441 Moers

T +49 (0)2841 998191-0

F +49 (0)2841 998191-30
info@dbs-ev.de
www.dbs-ev.de

Deutscher Bundesverband
fur Logopadie e.V. (dbl)
Augustinusstrafie 11 a
50226 Frechen

T +49 (0)2234 691153

F +49 (0)2234 965110
info@dbl-ev.de
www.dbl-ev.de

Giel, B. (2005). Orofaziale
Dysfunktion. In: Siegmdiller, J./Bar-
tels, H. (Hrsg.): Leitfaden Sprache,
Sprechen, Stimme, Schlucken.
(S.407-416). Miinchen: Elsevier.
Sader, R. et al. (2006):

Uber Sprechstérungen beim
Deletionssyndrom 22q11.

In: Medizinische Berichte 02.1
KiDS-22qg11 e.V.

Eine umfassende Literaturliste zu
den einzelnen Therapieansatzen
kann bei der Verfasserin angefordert
werden, Adresse siehe Seite 3.



Therapien bei Aussprachestorungen bei Kindern
mit DS 22q11 — Erfahrungen aus der Rehaklinik

Frau Neumann ist Atem-, Sprech- und
Stimmlehrerin sowie Therapeutin fur
Castillo-Morales® und PBSP (Pesso-
Boyden-Psychomotor-System). Sie
hat eine Fortbildung in TAKTKIN® fiir
Kinder absolviert und arbeitet in der
Rehabilitationsklinik  Werscherberg
in Bissendorf.

Lippen-, Kiefer-, Gaumensegel-
fehlbildungen

Stérungen der Sprechmotorik
Kindliche Stimmstérungen

Seit 2006 arbeitet Frau Neumann mit
22q11-Kindern zusammen.

Rehabilitationsklinik
Werscherberg GmbH

Ute Neumann

Am Werscher Berg 3
49143 Bissendorf
ute.neumann@
rehaklinik-werscherberg.de

1

Fir eine regelrechte Aussprache benéti-
gen wir eine gute Integration der Sinne
Uber das Hoéren, Spiren und Sehen so-
wie eine fein abgestimmte Motorik. Die-
se Bereiche zeigen bei Kindern mit DS
22q11 in unterschiedlichem Mafle einen
Entwicklungsbedarf. Je nach Entwick-
lung des Kindes und dessen Lernmo-
tivation, Lerntempo und Belastbarkeit
muissen entsprechende Therapien aus-
gewahlt und angepasst werden. Wesent-
lich fir den Therapieerfolg ist neben ei-
ner geeigneten Therapiemethode die
therapeutische Beziehung zu dem Kind,
die die Motivation des Kindes maRgeb-
lich mit beeinflusst. Hier wird auf Basis
von PBSP (Pesso-Boyden-System-Psy-
chomotor) bzw. Feeling-Seen gearbei-
tet. Auch ein positiver Zugang zum
Lernen steht bei einigen Kindern im Vor-
dergrund, so dass Elemente der sen-
sorischen Integrationstherapie und der
Verhaltenstherapie die Sprachtherapie
erganzen kénnen. Ein Kind mit DS 22q11
muss sich im Vergleich zu anderen Kin-
dern oftmals mehr anstrengen, um ver-
gleichbare Leistungen zeigen zu kénnen.
Aus diesem Grund ist bei allen Therapi-
en ein kleinschrittiger Aufbau wichtig. Die
Ubungen beginnen mit Anforderungen,
die von dem Kind als leicht bewaltigbar
erlebt werden. So erhéht sich seine Lern-
motivation, die Selbstwirksamkeit und ein
positives Selbstkonzept entwickeln sich.
Dies wirkt sich positiv auf die weitere
Lerndisposition des Kindes aus.



In diesem Beitrag wird eine erprobte Aus-
wahl von Therapiemethoden dargestellt.
Dies schlief3t nicht aus, dass es weite-
re, effiziente Methoden gibt. Uberge-
ordnetes Ziel ist bei allen Therapien die
Verbesserung der Lautsprache und der
Lautbildung. Die folgende Gliederung ist
nicht als strikte Trennung zu verstehen.

Therapie mit Schwerpunkt
der Tonusanpassung

Zumeist steht die Behandlung der ve-
lopharyngealen Insuffizienz im Vorder-
grund. Die orale Luftstromfihrung und
-dosierung und die Beweglichkeit des
Gaumensegels sollen verbessert wer-
den. Das Gaumensegel kann jedoch nur
effizient bewegt werden, wenn ein fein
abgestimmtes Zusammenspiel der an
der Artikulation beteiligten Muskeln mog-
lich ist. Dies gelingt nur mit einem phy-
siologischen Haltungshintergrund. Dem-
entsprechend sind Therapieformen, die
ganzkorperliche Aspekte beachten, flr
Kinder mit DS 22q11 besonders wertvoll.
Ausdrucklich erwahnt sei hier das Cas-
tillo Morales Konzept®, das in diesem
Heft an anderer Stelle beschrieben wird.

Das Konzept Schlaffhorst-Andersen
wurde vor tber 100 Jahren entwickelt. Es
basiert auf einem ganzheitlichen Men-
schenbild und beinhaltet genaue Kennt-
nisse Uber die Wechselwirkung zwischen
Aufrichtung, Atmung, Bewegung, Stim-
me, Artikulation und Emotion. Eine op-
timierte Tonusanpassung sowie Bewe-
gungen des Korpers, der Fiile oder der
Hande werden genutzt, um die Lautbil-
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dung, Stimmgebung, Atmung und Luft-
stromfiihrung und -dosierung optimal zu
koordinieren.

Die Verbindung von Lautanbahnung und
Bewegung findet sich ebenfalls im Kon-
zept der bewegungsunterstiitzenden
Lautanbahnung BULA, das vor unge-
fahr 30 Jahren entstand und insbesonde-
re Kinder mit Gaumensegelfehlbildungen
in der Lautbildung unterstitzt.

M.O.R.E. (Motor, Oral, Respiration,
Eyes) ist ein in Amerika entwickeltes und
1993 veroffentlichtes entwicklungsthera-
peutisches Konzept auf Basis der Senso-
rischen Integrationstherapie, das die Ver-
besserung der oralen, respiratorischen,
sensorischen und posturalen Fahigkei-
ten zum Ziel hat. In Deutschland ist es
eher in der Ergotherapie verbreitet. Es ist
aufgrund der fundierten Theorie und der
Effektivitat in der Umsetzung empfohlen.

Die vor ungeféahr 10 Jahren in der
Schweiz entwickelte Therapie k-o-s-t®
von S. Codoni beriicksichtigt den Zusam-
menhang zwischen kérperlichen Voraus-
setzungen und Sprechen ebenfalls in be-
sonderem Male.

Eine Vernetzung von Sprach- und Phy-
siotherapie ist fir viele Kinder eine Hilfe.
Aufgrund der Hypotonie entwickeln die
Kinder spezifische Kompensationen zum
Beispiel in einer héheren Festigkeit der
Schulter- und Halsmuskulatur. Diese ver-
ringern die muskulare Anpassungsmoég-
lichkeit, die das Kind bendtigt, um neue
(artikulatorische) Bewegungsmuster zu
erlernen. Die spezifischen Bewegungs-



angebote der Physiotherapie verbessern
auf Dauer die Haltungskontrolle und fih-
ren zu einer héheren Beweglichkeit und
einer besseren Funktion der an der Aus-
sprache beteiligten Muskulatur.

Therapie mit Schwerpunkt der
Mundmotorik

Isolierte mundmotorische Ubungen
sollten gezielt und insbesondere in Hin-
blick auf die Unterstitzung der Laut-
bildung ausgewahlt werden. Eine
Ubungssammlung findet sich im Buch
~Atem-Spiele“. Der velopharyngeale Ab-
schluss sollte méglich sein, wenn man
diese Ubungen nutzen méchte.

Das Funktionale Mundprogramm von P.
Schuster orientiert sicham Padovan Mund-
programm und ist eine reine Mundfunkti-
onstherapie, die sich fiir Kinder eignet, die
in der Lage sind, in einer physiologischen
Aufrichtung ihren Kopf hinreichend zu sta-
bilisieren. Der Tonus von Wangen, Zunge
und Lippen wird erhoht und Reize fiir die
Tiefenwahrnehmung gegeben.

Therapie mit Schwerpunkt der
Sprechmotorik

Fallt es den Kindern schwer, Laute phy-
siologisch zu bilden, zu verschleifen und/
oder die Sprechbewegungen zu automa-
tisieren, eignen sich folgende Therapien:

TAKTKIN® ist eine Therapie fir Kinder
mit sprechmotorischen Stérungen. Den
Kindern werden wahrend des Sprechens
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taktil-kinasthetische Hinweisreize zur Laut-
bildung gegeben. Kieferweite, Lippenbe-
wegung und Zungenposition kénnen so
von der Therapeutin beeinflusst werden.
Die Kinder kénnen durch die Beriihrung die
Stellung der Artikulationsorgane deutlicher
spuren und motorisch fehlgebildete Laute
leichter korrigieren. Auch das Verschleifen
der Laute kann so beubt werden. Fur Kin-
der mit (oralen) Dyspraxien und Muskelhy-
potonie erleichtert diese Therapie die Laut-
bildung sehr und ist somit fiir Kinder mit DS
22q11 gut geeignet, wenn sie mit anderen
Methoden kombiniert wird. Eine Voraus-
setzung ist, dass das Kind es nicht ablehnt,
sich am Mund berlhren zu lassen. Die Sti-
mulation darf nur von ausgebildeten TAKT-
KIN® Therapeuten angeboten werden.

Manualzeichen sind Handgesten fur
einzelne Laute. Sie kdnnen Uber eine
Bertihrung den Artikulationsort verdeut-
lichen oder Uber eine Bewegung die Ar-
tikulationsart. Hier sollten jeweils die Zei-
chen ausgewahlt werden, die dem Kind
die jeweilige Lautbildung erleichtern. In
Schulen werden Manualzeichen zum Teil
eingesetzt, um den Schriftspracherwerb
zu unterstitzen. Einzelne Manualzeichen
stellen komplexe motorische Anforderun-
gen. Erfordert die motorische Umsetzung
bei Kindern mit DS 22g11 viel Aufmerk-
samkeit, steht diese den Kindern dann
nicht mehr fur die eigentlichen Lernpro-
zesse zur Verfigung. Die Handzeichen
sollten optimaler Weise motorisch leicht
umzusetzen sein, wie zum Beispiel bei
VEDIT. Klaus Schulte veréffentlichte das
phonembestimmte Manualsystem (PMS)
1980. Seitdem sind eine Vielzahl von Ab-
wandlungen entwickelt worden.



VEDIT wurde von A. Schulte-Mater fir
Kinder mit schweren Stérungen der Artiku-
lation entwickelt. Das Kind erhalt bei die-
ser Methode die Moglichkeit, die visuelle
Wahrnehmung fiir die Sprechbewegungs-
planung kompensatorisch zu nutzen, in-
dem die Laute, die das Kind sprechen
kann, mit Handzeichen belegt werden.
Diese Laute werden kombiniert zu ers-
ten fir das Kind relevanten Woértern wie
zum Beispiel mein, Oma.... Kinder mit DS
22q11 greifen diese Handzeichen oftmals
wie selbstverstandlich auf. Der Vorteil die-
ser Methode ist, dass man die Handzei-
chen uberall nutzen und somit die Ver-
standigung erleichtert werden kann. Die
in VEDIT verwendeten Manualzeichen un-
terstutzen bei einigen Lauten die Lautbil-
dung gut, bei anderen Lauten sind fir Kin-
der mit DS 22qg11 andere Varianten, z.B.
nach EMS (Erweiterte Mediationstechnik
fur Sprechapraxie) vorzuziehen. EMS
wurde von K. Shell 1993 veroffentlicht.

Die Assoziationsmethode nach Mc
Ginnis wurde Mitte des 20.Jahrhunderts
in den USA entwickelt. Diese strukturiert
aufgebaute Therapie nutzt die visuelle
Wahrnehmung, indem Laute mit Graphe-
men visualisiert werden.

IntraAct-plus ist ein verhaltensthera-
peutischer Ansatz, der positives Lernen
unterstutzt. Das Material zum Lesen ler-
nen eignet sich fiir Kinder mit 22q11, die
Schwierigkeiten bei der Automatisierung
von Sprechbewegungen oder dem Ver-
schleifen von Lauten haben und Interes-
se an Buchstaben zeigen. Es bietet einen
strukturierten, kleinschrittigen Aufbau,
wobei die Lautauswahl und das Lern-
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tempo individuell angepasst werden, und
ermdglicht den Kindern die bendtigte
Wiederholungsrate. Erganzend empfiehlt
sich die Kombination mit TAKTKIN® und/
oder Manualzeichen.

Bei der Arbeit mit Buchstaben ist es fiir
die Kinder zum Beliben des Sprechens
notwendig, dass diese lautiert werden.

Schwerpunkt Phonologie

Kinder, die unsicher in der Unterschei-
dung oder dem Erkennen von Sprach-
lauten sind, profitieren von der Therapie
nach P.O.PT. Die phonologisch orientier-
te psycholinguistische Therapie P.O.P.T.
wurde von Anette Fox-Boyer vor 10 Jah-
ren in Deutschland etabliert. P.O.P.T. hat
zum Ziel, die Aussprache des Kindes
zu verbessern, indem es Uber das Ho6-
ren arbeitet. Das Sprachsystem des Kin-
des wird auf Laut-, Silben- und Wortebe-
ne neu strukturiert. Fir die Horibungen
bei konstanten phonologischen Stdrun-
gen werden die Laute ausgewahlt, die
das Kind lernen soll und mit denen vergli-
chen, die es anstelle des korrekten Lau-
tes nutzt. Kinder mit rein phonologischen
Stérungen verandern ihr Sprechen, ohne
dass die Laute motorisch belbt werden
mussen. Bei einem Kind mit DS 22q11
sollte sich die Lautauswahl zunachst auf
die Laute beschranken, die das Kind mo-
torisch bilden kann, bzw. die fiir das Kind
leicht erlernbar sind. Ansonsten besteht
die Gefahr, dass das Stérungsbewusst-
sein des Kindes zu gro3 wird. Die Thera-
pie eignet sich fir viele der Kinder mit DS
22911 allein deshalb hervorragend, weil



die Aufmerksamekeit selektiv auf Sprache
und auf das genaue Hinhdren gerichtet
wird. Bei Kindern mit DS 22q11 ist auf-
grund der Besonderheiten der orofazia-
len Sensomotorik meist eine Kombinati-
on mit anderen Methoden notwendig.

In der Minimalpaartherapie wird mit
Wortern gearbeitet, die sich aufgrund
eines Lautes unterscheiden. Die Kinder
lernen die bedeutungsunterscheidende
Funktion von Sprachlauten kennen. Die-
se Therapie eignet sich als Erganzung
eingebettet in andere Therapien.

Als additive Verfahren seien manuelle
Verfahren erwahnt. Diese erhalten eine
zunehmende Bedeutung in der Sprach-
therapie bzw. werden ergénzend von Or-
thopaden, Physiotherapeuten und Osteo-
pathen angeboten. Eine Kontraindikation
sind anatomische Halswirbelsaulenver-
anderungen, die vor Beginn einer Be-
handlung ausgeschlossen sein missen.
Bewegungseinschrankungen der Wirbel-
saule (sogenannte Blockierungen) las-
sen sich manualtherapeutisch zwar kurz-
zeitig beheben, langfristig muss jedoch
eine posturale Kontrolle iiber Bewegung
und motorisches Lernen erreicht werden.

www.feeling-seen.de
www.codoni.de
Informationen zu k-o-s-t®
www.cleftnet.de
Allgemeine Informationen zu
Gaumensegelfehlbildungen
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Sprachtherapie fiir Kinder mit 22q11 -

welche Probleme bestehen?

Frau Dr. Wohlleben ist Logopadin,
Klinische Linguistin und Lehrthe-
rapeutin fir das Castillo Morales®-
Konzept. Sie arbeitet in der Praxis fiir
Stimm- und Sprachtherapie in Fiirth
und ist Mitglied im Deutschen Bun-
desverband fur Logopéadie e.V sowie
der Castillo Morales®-Vereinigung.

Behandlung von Kindern und
Erwachsenen mit
Lippen-, Kiefer-, Gaumensegel-
fehlbildungen
Genetischen Syndromen
Langzeitsondierung
Neurologischen Erkrankungen
unterschiedlicher Genese

Seit ca. 10 Jahren arbeitet
Frau Dr. Wohlleben mit 22q11-
Kindern zusammen.

Logopadische Praxis
Dr. Ulrike Wohlleben
Moststrale 27
90762 Fiirth
uwohlleben@gmx.de
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Bevor sinnvolle logopadische Therapie-
verfahren fur Kinder mit der DS 22 q11
beschrieben werden konnen, missen zu-
nachst deren Schwierigkeiten dargestellt
werden.

Zum einen kénnen sie von einer Stérung
ihrer Sprachentwicklung in allen Be-
reichen betroffen sein. D.h., es fallt ih-
nen schwerer als gleichaltrigen Kindern,
Sprache zu verstehen und korrekt an-
zuwenden. lhr aktiver Wortschatz ist re-
duziert, Satzbau und grammatikalische
Formen erlernen sie spater als andere
Kinder und nur mit kompetenter Unter-
stlitzung, richtig zu verwenden. Fir de-
ren Behandlung greifen alle in der Logo-
padie verankerten und gut evaluierten
Methoden zur Therapie von Sprachent-
wicklungsstorungen in den Bereichen
Sprachverstandnis, Wortschatz- und
Grammatikerwerb sowie Lautproduktion
(siehe auch: von Suchodoletz, W. (2012):
Methoden zur Diagnostik und Therapie
von Sprech- und Sprachentwicklungs-
stérungen. Ergédnzung zu Kapitel 3 des
Leitfadens Kinder- und Jugendpsycho-
therapie Band 17 Sprech- und Sprach-
stérungen. Géttingen Hogrefe)

In diesem Beitrag soll besonders auf die
Verbesserung der Artikulation von
Kindern mit DS 22g11 eingegangen werden.

Ihre Aussprache wird haufig als sehr un-
deutlich und schwer verstandlich charak-



terisiert. Die logopadische Diagnostik be-
schreibt sie als phonetisch begriindete
Aussprachestorung. Dabei zeigen die
Kinder typische Lautfehler, die vor allem
die Bildung von harten und/oder weichen
Explosivlauten (/p, b/, /t, d/, /k,g/ und Str6-
mungslauten (Frikativen) wie /f/, /s,z/ und
/sch/ erschwert. Es gelingt den Kindern
nicht, bei der Artikulation dieser Laute
die Mundhoéhle von der Nasenhdhle zu
trennen, weil die Muskulatur des weichen
Gaumens ihre physiologische Funktion
nicht vollstandig ausiiben kann und so
ein Teil der Sprechluft ungewollt durch
die Nase entweicht. Dadurch klingen die-
se Laute undeutlich, verwaschen, fremd,
die gesamte Aussprache verandert sich
in typischer Weise. Dies wird fachlich als
»hasaler Durchschlag® oder ,nasale
Luftflucht“ wahrend des Sprechens be-
zeichnet. Auch der Stimmklang der Kin-
der wird durch diese veranderte Luftfih-
rung beeinflusst, er klingt Uberhaucht,
wenig tragfahig und gequetscht. Logopa-
dinnen bezeichnen dies als ,,Hypernasa-
litat des Stimmklangs®“. Nicht-Fachleu-
te sprechen davon, dass die Betroffenen
»durch die Nase“ sprechen.

(Diese Beschreibung ist etwas irrefiih-
rend; sie wird auch dann verwendet,
wenn Menschen eine verlegte Nasenat-
mung haben, z.B. weil sie verschnupft
sind. Tatsachlich sind beide Phanome-
ne klanglich ahnlich, Fachleute sprechen
im zweiten Fall jedoch von einer ,,Hypo-
nasalitit des Stimmklangs®. Thera-
peutisch missen beide Phdnomene pra-
zise voneinander unterschieden und die
jeweiligen organisch-funktionelle Hinter-
grinde genau erfasst werden, da jeweils
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ganz unterschiedliche therapeutische
Wege zu deren Veranderung beschritten
werden miissen.)

Auch die Sprechatmung wird durch die-
sen Luftverlust unékonomisch, die Kin-
der missen haufiger und manchmal
auch an unangemessenen Stellen wah-
rend des Sprechens wieder Luft holen.
Sie versuchen, diesen Luftverlust zu
kompensieren, in dem sie die Nasenfli-
gel, manchmal auch die Muskeln der Na-
senwurzel oder der Augenbrauen mit be-
wegen, wahrend sie sprechen.

Fir einige Kinder mit der DS 22g11 ist die
Beweglichkeit der Zunge und der Lippen,
besonders der Oberlippe eingeschrankt;
dies hat nach meiner Beobachtung sei-
nen Grund in einer allgemeinen Tendenz
zur muskularen Hypotonie, die oftmals
den gesamten Koérper und im Besonde-
ren die Muskulatur des Gesichtsbereichs
betrifft.

Zur eindeutigen Differentialdiagnose die-
ser Veranderungen kann das diagnos-
tische Instrument ,LKGS komplex“ von
Sandra Neumann herangezogen wer-
den (Neumann, S. (2011): LKGSF kom-
plex — Sprachtherapeutische Diagnostik
bei Lippen-, Kiefer-, Gaumensegel-
fehlbildung. Minchen, Reinhardt).

Wie entstehen diese Veranderungen?

Der funktionelle Grund dafir liegt pri-
mar in einer nur eingeschrankt beweg-
lichen oder in einigen Fallen durch eine
Spaltfehlbildung nicht vereinigten Mus-



kulatur des weichen Gaumens (Gaumen-
segel, Velum). Diese Muskulatur sorgt
durch ihre Aktivitat daflir, dass fir Funk-
tionen wie Schlucken, Husten, Lachen,
und vor allem fiir die prazise Bildung vie-
ler Laute die Nasenhoéhle von der Mund-
hohle getrennt wird, indem das Gaumen-
segel einen vollstandigen muskularen
Kontakt zur Rachenhinterwand herstellt.
Diese Muskeltatigkeit geschieht automa-
tisch und ohne dass der Sprecher sie zu-
nachst spirt oder willkirlich beeinflussen
kann, sie ist Voraussetzung fur die kor-
rekte Bildung der Gberwiegenden Anzahl
der Konsonanten der deutschen Sprache.

Es lasst sich also feststellen, dass die
schlecht versténdliche Aussprache pri-
mar einen organisch-funktionellen
Hintergrund hat. Dies betrifft sowohl die
Aktivitat der velaren Muskulatur, aber in
vielen Fallen auch diejenige der Oberlip-
pe, die haufig hypoton und etwas kurz ist.
Auch die Zunge ist in vielen Fallen eher
hypoton und in der Bewegungsausfiih-
rung eher dyspraktisch.

Fir die therapeutische Arbeit an diesen
funktionellen Einschrankungen ist nach
meiner Erfahrung das Castillo Morales®-
Konzept gut geeignet.

Was beinhaltet das Castillo
Morales®-Konzept?

Es wurde nach seinem Begriinder, dem
argentinischen Rehabilitationsarzt Dr.
Rodolfo Castillo Morales benannt. Seit
den siebziger Jahren ist es auch in Euro-
pa bekannt und wird speziell in Deutsch-
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land kontinuierlich durch die Lehr-
therapeutlnnen der Castillo Morales®
Vereinigung e.V. vertreten und in sechs-
wochigen Grundkursen an Logopadin-
nen, Physiotherapeutinnen, Ergothera-
peutinnen und Arzte weitervermittelt. Im
Kern geht es um ein ganzheitliches Be-
handlungskonzept fiir Kinder und Er-
wachsene mit sensomotorischen Sto-
rungen, die sich besonders auf den
orofazialen Bereich auswirken. Es nutzt
in erster Linie neurophysiologische, ana-
tomisch-funktionelle und padagogische
Kenntnisse, aber auch Forschungen des
Autors Uber die Anthropologie Latein-
amerikas und hat diese mit seinen Er-
fahrungen im Umgang mit Menschen mit
unterschiedlichsten Beeintrachtigungen
zusammengefihrt. Kinder mit muskula-
rer Hypotonie und/oder kognitiven Beein-
trachtigungen in unterschiedlicher Aus-
pragung sind eine wichtige Zielgruppe.

Das Castillo Morales®-Konzept setzt
sich die Verbesserung der kommuni-
kativen Bedingungen sowie der Selb-
standigkeit im Alltag in den Schwer-
punkten Bewegung und Wahrnehmung,
Essen und Trinken zum Ziel. Es bietet
neben Diagnostik und Beratung speziel-
le Behandlungstechniken zur Aktivierung
der gesamten Muskulatur des Korpers
und, in engem Zusammenhang damit,
besonders der orofazialen Muskulatur.
Diese Behandlungstechniken (manuelle
Vibration, Berliihrung, Zug und Druck in
funktionell unterstiitzenden Positionen)
werden z.B. eingesetzt, um den Mund-
schluss zu unterstutzen, oder Zungen-
bewegungen zu verbessern. Gezielte
MaRnahmen aktivieren die Muskulatur



des weichen Gaumens und kénnen da-
mit den sogenannten velopharyngealen
Abschluss kraftigen. Insofern ist die Ar-
beit nach diesem Konzept speziell fir die
Verbesserung der funktionellen Schwie-
rigkeiten, die die Grundlage der Ausspra-
chestérungen von Kindern mit DS 22 q11
bilden, gut geeignet.

Sie mussen fur die Mitarbeit in dieser
gemeinsamen therapeutischen Arbeit
keinerlei besondere Voraussetzungen
mitbringen, aufler sich mit SpaR darauf
einlassen zu kdénnen. Eltern oder andere
Angehdrige sind in den Sitzungen dabei
und kénnen in einigen Bereichen ange-
leitet werden, im Alltag zuhause eben-
falls auf funktionelle Verbesserungen
hinzuarbeiten.

Das Castillo Morales®-Konzept ist des-
wegen gut fur die Kinder mit DS 22q11
geeignet, weil es konkret an deren funk-
tionellen Problemen ansetzt und diese in
einem ganzheitlichen Zusammenhang
sieht und therapeutisch beeinflussen
kann. Es liefert eine sinnvolle funktio-
nelle Grundlage fiir die spatere Arbeit
an der Korrektur der phonetischen
Lautfehler und kann deshalb auch
problemlos mit anderen Therapiekon-
zepten fiir die Verbesserung von pho-
netisch begriindeten Aussprachefeh-
lern verbunden werden. Die Anzahl
an durchzuflihrenden Therapieeinheiten
richtet sich nach dem Tempo, in dem Ver-
besserungen in der Funktion der orofazi-
alen Muskulatur erreicht werden, eine In-
tervalltherapie mit intensiven Phasen gilt
als effektivsten.
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Eine Altersbeschrankung existiert
nicht. Ausgebildete Castillo Morales®-
Therapeutinnen gibt es uberall in
Deutschland in unterschiedlicher Dichte,
sie sind auf der Homepage der Castillo
Morales® Vereinigung e.V. aufgefihrt:
www.castillomoralesvereinigung.de

Die Behandlung nach diesem Konzept
wird ohne spezielle Behandlungsposition
im Rahmen der Verordnung von Logo-
padie, Physiotherapie oder Ergotherapie
von den Krankenkassen Gbernommen.

Einen Wirksamkeitsnachweis auf wis-
senschaftlicher Grundlage gibt es fiir das
Castillo Morales®-Konzept bislang nicht.

Neumann, S. (2011):

LKGSF komplex — Sprach-
therapeutische Diagnostik bei
Lippen-Kiefer-Gaumen-Segel-
Fehlbildung. Minchen, Reinhardt
Turk, Ch., Séhlemann, S.,
Rummel, H. (2012) (Hrsg):

Das Castillo Morales-Konzept.
Stuttgart New York Thieme.
von Suchodoletz, W. (2012):
Methoden zur Diagnostik und
Therapie von Sprech- und
Sprachentwicklungsstérungen.
Erganzung zu Kapitel 3 des
Leitfadens Kinder- und Jugend-
psychotherapie Band 17
Sprech- und Sprachstérungen.
Gottingen Hogrefe



k-0-s-t® — Korperorientierte Sprachtherapie und
orofaziales System nach Dr. h.c. Susanne Codoni

Frau Dr. h.c. Codoni ist diplomierte
Sonderschullehrerin und Logopadin
EDK, zertifizierte MF-Therapeutin
Ausbildnerin in MFT, Craniosacral-
therapeutin und NLP-Trainerin. Sie
entwickelte das Konzept der korper-
orientierten Sprachtherapie k-o-s-t®
und ist Miterfinderin von ballovent®.
Frau Codoni arbeitet in der eigenen
Logopéadischen Praxis in der Nahe
von Basel und ist Lehrbeauftragte an
der medizinischen Fakultat der Uni-
versitat Basel.

Behandlung von Kindern und
Erwachsenen mit
Lippen-Kiefer-Gaumensegel-
fehlbildung
Genetischen Syndromen
Neurologischen Erkrankungen
unterschiedlicher Genese

Seit 15 Jahren arbeitet
Frau Dr. h.c. Codoni mit
22q11-Kindern zusammen.

Praxis flr Logopadie

Dr. h.c. Susanne Codoni
Langmattweg 1

CH-4123 Allschwil
susanne.codoni@unibas.ch
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Ausgangslage

Kinder mit Deletions Syndrom 22q11, mit
orofazialen Dysfunktionen, mit Lippen-
Kiefer-Gaumenspalten oder weiteren
assoziierten Syndromen haben oft, be-
dingt durch das gesamte Erscheinungs-
bild und die Morphologie des Gesichtes
Probleme beim Sprechen, Héren, Kauen,
Schlucken und Atmen. Mangelnde Spei-
chelkontrolle ist haufig zu beobachten.

Ruckverlagerter Unterkiefer, ein schma-
les Gesicht, eine durchgehende oder
submukdése Gaumenspalte, schmaler
Gaumen, Fehlstellung der Zahne, geteil-
te Muskulatur der Mittellinie, gespaltenes
Gaumensegel sind Begleiterscheinun-
gen, die sich erheblich auf die Sprach-
und Sprechentwicklung und den Stimm-
klang auswirken kdnnen. Eine verzégerte
Sprachentwicklung mit Beeintrachtigun-
gen auf verschiedenen Ebenen des Spra-
cherwerbes, z.B. verzégertem Sprechbe-
ginn, Sprechstérungen mit partiellen und/
oder multiplen Dyslalien, Dyspraxien, mit
begrenztem Wortschatz, generalisierte
muskulare Hypotonie, Fltterungsstorun-
gen, Schluckprobleme gehoéren ebenso
zu diesem Erscheinungsbild. Es treten
auch gehauft mit Gewohnheiten wie z.B.
Lutschen auf.

Der sprachliche Ausdruck, d.h. das kor-
rekte Bilden eines Lautes mit seinen
Lautverbindungen, seiner Lautkoordi-



nationen und die Sprechfertigkeit in der
Spontansprache eines Menschen hangt
einerseits von seinen sprechmotorischen
Leistungen ab, andererseits auch von ei-
ner angemessenen Koérperspannung und
eine darauf aufbauende, optimale Statik.
Steht, sitzt oder geht ein Kind mit kon-
stant gedffnetem Mund, senkt sich der
Kopf Richtung Brustbein und/oder neigt
sich zur Seite, der Nacken uberstreckt,
die Zunge legt sich mit ganzem Gewicht
in den Unterkiefer und belastet das Kie-
fergelenk zusatzlich. Die Schultern fal-
len nach vorne, ein Rundricken ent-
steht und das Becken kippt nach vorn.
Der Atemrhythmus verandert sich, es
kommt zu Hochatmung und schnappen-
der Einatmung die zum Sprechen be-
nutzt wird. Das kann die Aussprache und
Stimme negativ beeinflussen und in ei-
ner Sprech- und oder Stimmstorung (z.B.
Lispeln und/oder heisere Stimme) mani-
fest werden.

Eine dekompensierte Koérperhaltung
und ein fehlerhaftes allgemeines Bewe-
gungsverhalten kdnnen die Leistungen
des Mundbereichs reduzieren und die
Sprechfertigkeit, Sprachverstandlichkeit
und den Stimmklang negativ beeinflus-
sen. Dysfunktionen im Mundbereich sind
vielfachgekoppelt mit einer schlaffen
Kérperhaltung und einem unelastischen,
schlurfenden Gangbild.

Diese Zusammenhange fiihren zu Kon-
sequenzen fur die Behandlung von
sprachlichen Beeintréachtigungen bei Kin-
dern mit dem Deletions Syndrom 22q11.
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Das beschriebene Konzept der korper-
orientierten Sprachtherapie und orofzia-
les System nach Dr. h.c.S. Codoni® tragt
der Komplexitat der beschriebenen Pha-
nomene Rechnung und bindet die Eltern
konsequent und aktiv in den gesamten
Prozess mit ein. Es ist eine korperin-
tergierende Basistherapie, wird in Ver-
bindung mit dem 5Phasenmodell nach
Hérstel durchgefiuihrt vorgangig einer lo-
gopadischen Therapie und kann ergan-
zend zu dieser eingesetzt werden.

Gestitzt auf wenig befriedigende Be-
handlungsergebnisse bei Kindern und
Jugendlichen im Volksschulbereich mit
funktionell bedingten Sprechstérungen,
begann S. Codoni anfang der 90iger Jah-
re mit der Entwicklung dieses Konzeptes.
In fiinfzehnjahriger praktischer Erfahrung
bei Kindern/Erwachsenen mit bedingten
Sprach-, Sprech-, Stimm- und Redefluss-
stérungen, Mehrfachbehinderungen
modifiziert fir Menschen mit craniofazi-
alen Fehlbildungen — wurde dieses Kon-
zept zu seiner heutigen Form entwickelt
und ausgebaut. Es ist auch Herzstiick
des neuen interdisziplinaren Masterstu-
dienganges MAS in Craniofacial Kinetic
Science (MCFKSc) der medizinischen
Fakultadt der Universitat Basel fur Men-
schen mit Beeintrachtigungen im orofa-
zialen Bereich. Im Rahmen des Studien-
ganges entstehen Mas-Thesen die u.a.
wissenschaftlich die Wechselwirkungen
und die Wirksamkeit untersuchen und
belegen.



Der Patient mit seinen Bedirfnissen und
unter Berlicksichtigung seiner psycho-phy-
sische Befindlichkeit stehen im Zentrum.

Ziel der Behandlungsmanahmen ist
die Reorganisation der Myofunktionen,
bezogen auf den gesamten Korper, die
dem Patienten neue Funktions- und Be-
wegungsmuster ermdglichen, damit die
etablierten ,unreifen" Muster, die der
Patient gespeichert hat, Ulberschrieben
werden kdnnen. Bei jeder motorischen
Leistungsanforderung werden diese ,un-
reifen" Muster auch im orofazialen Be-
reich aktiv, denn neuronale Netzwerke
haben (nach Spitzer) eine Musterken-
nung. Damit wird die Basis fir spateres
logopadisches Handeln geschaffen und
die Behandlungszeit verkiirzt sich.

Das Konzept k-o-s-t® — Beschreibung

k-o-s-t® ist weder neue therapeutische
Technik noch Methode, sondern ein um-
fassendes Konzept, basierend auf eta-
bliertem anatomischem, physiologischem,
psychologischem und padagogischem
Wissen. k-o0-s-t® ist ein Konzept, welches
auf folgenden vier Saulen basiert:

@ Kontinuierliche Beobachtung (und
damit Veranderung) des Patienten

@ Interdisziplinare schulmedizinische
Diagnostik

® Kontinuierliche ziel- und 16sungs-
orientierte Kontaktgesprache mit
den involvierten Fachpersonen
und den Eltern
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® Anwendung Komplementarmedizini-
sche Konzepte und deren Behand-
lungsmethoden in Verbindung mit
dem herkdmmlichen bekannten Kon-
zepten — daraus resultieren funk-
tionsstimulierende MalRnahmen

k-o-s-t® ist definiert als ganzheitliches
Konzept. Die korperintegrierende Ba-
sistherapie, vorgangig jeglicher logo-
padischer Interventionen, beruht auf
neurologischen, biologischen und physio-
logischen Grundlagen unter Bericksichti-
gung des individuellen Entwicklungsstan-
des. k-o-s-t @ steht flir multi-disziplinares
Erfassen und interdisziplinare Vorge-
hensweise. Tragende Saule bildet die
prazise Patientenbeobachtung, das Er-
fassen aller den Patienten beeintrach-
tigenden Faktoren und eine standige
Kommunikation der multidisziplinar arbei-
tenden Arzte/Therapeuten.

Im Zentrum steht die umfassende (in-
terdisziplinare), ganzheitliche, schulme-
dizinisch gepragte schulmedizinische
Diagnostik. Die interdisziplindre Zusam-
menarbeit fihrt zu einem Gesamtbild
und einem darauf aufbauenden (manuel-
les) Behandlungskonzept mit Elementen
aus Konzepten der (anerkannten) Kom-
plementarmedizin wie z.B. Craniosacral-
therapie. Mit ihrer interdisziplinaren
Vernetzung werden individuelle 16sungs-
orientierte Behandlungsplane erarbeitet.
Veranderungen des Patienten fiihren zu
Anderungen des individuellen Behand-
lungsplanes. Eltern werden in den funk-
tionsstimulierenden MaRRnahmen ange-
leitet, sodass sie zu Hause durchgefihrt
werden kénnen.



Die Rolle des Therapeuten und diejeni-
ge der Eltern verandern sich: die Eltern
Ubernehmen im Rahmen der erarbeite-
ten Moglichkeiten aktiv einen taglichen
Part zu Hause mit funktionsstimulieren-
den MalRnahmen — der Therapeut wird
zum Moderator des therapeutischen Pro-
zesses, gleichsam fachlicher Begleiter
(oder Drehscheibe) auf Zeit zu einem de-
finierten Ziel. Die neu geschaffenen Syn-
ergien verhelfen dem Patienten zu einer
effektiven, ressourcenorientierten Thera-
pie, seinen Angehdrigen zur umfassen-
den Kenntnis des Stérungsbildes und
damit zu mehr Méglichkeiten einer sinn-
vollen Unterstitzung der Behandlung,
sowie Arzten und Therapeuten zur ziel-
orientierten Okonomie.

Patient und seine Eltern sind aktive Part-
ner im therapeutischen Geschehen. Der
Therapeut als Moderator des therapeu-
tischen Prozesses, wird tatig im Eltern-
Kind-Team gleichsam als fachlicher Be-
gleiter auf Zeit zu einem definierten Ziel.
Die Eltern Gbernehmen im Rahmen der
erarbeiteten Méglichkeiten einen akti-
ven taglichen Part zu Hause mit funk-
tionsstimulierenden MaRnahmen und
setzen allfallig vereinbarte Veranderun-
gen im erzieherischen Bereich um (z.B.
Stressabbau zu bestimmten Themen).

Eltern werden angeleitet und fihren
taglich wahrend weniger Minuten funk-
tionsstimulierende MafRnahmen durch.
Kontrollen werden in der Anfangs-
phase wochentlich durchgefiihrt, dann

in lockeren Abstanden vobn zwei bis vier
Wochen.

Es gibt keine Altersbeschrankung — die
aufbauenden, vitalisierenden und ange-
nehmen Funktionsstimulationen kénnen
in jedem Alter angewendet werden.

Durchschnittliche
Behandlungsdauer

Die Behandlungsdauer ist einerseits ab-
hangig von den zielgerichteten Elemen-
ten gelungener Kommunikation und dem
Umsetzen von erwiinschten Veranderun-
gen. Andererseits ist sie abhdngig von
der Wirksamkeit der Funktionsstimulatio-
nen in dem Sinne, wie schnell der Kérper
die Stimulationen Ubernimmt und neue
Bewegungsmuster automatisiert. Drei
bis sechs Monate, sofern ausschliel3-
lich die Funktionstimulationen als Basis
durchgefiihrt werden. Als funktionelle
Unterstlitzung in der logopadische The-
rapie abhangig vom Stdrungsbild.

Die Erfolge in der Behandlung sind auch
abhangig von der stimmigen Interaktion,
Zusammenarbeit und Kooperation zwi-
schen Therapeut und Elternhaus.

www.scodoni.ch
Therapeutenliste
www.uniweiterbildung.ch
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Die Padovan-Methode — Neurofunktionelle Reorganisation®

Frau Iven ist Logop&din, Castillo Mo-
rales Lehrtherapeutin, Padovan The-
rapeutin, Gordon Trainerin und hat
verschiedene weitere Fortbildungen
absolviert. Sie arbeitet seit 1999 in-
terdisziplinar mit Ergotherapeuten
und Physiotherapeuten im eigenen
Therapiezentrum zusammen. Frau
Iven arbeitet seit 20 Jahren mit der
Univ. Kieferklinik in Tubingen in ei-
ner interdisziplindren Sprechstunde
zusammen. Frau lven ist Mitglied im
Deutschen Logopadenverband.

Behandlung von Kindern mit
Lippen-, Kiefer-, Gaumensegel-
fehlbildungen
Syndrome
Infantile Zerebralparese
Ehemalige Fruhgeborene

Seit 18 Jahren arbeitet Frau lven
mit 22q11-Patienten zusammen.

Therapiezentrum Iven
Gabriele lven
Neumuhleweg 9
72270 Baiersbronn
info@gabriele-iven.de
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Beatriz Padovan (geb. 1927) aus Brasi-
lien entwickelte vor 40 Jahren, nach ih-
rem Studium der Logopéadie, ausgehend
von dem Beruf der Grundschullehrerin,
zunachst auf Initiative des Arztes Dr. In-
terlandi, der in USA die Myofunktionel-
le Therapie kennengelernt hatte, in der
Kieferorthopadischen Klinik der Univer-
sitat Sao Paulo (1969-1976), ein Kon-
zept zur Behandlung von Stérungen der
Zungen- und Mundfunktionen. So ent-
stand das Mundprogramm zum Training
der Atmung, des Saugens, Kauens und
Schluckens. Ergebnisse der Studien wa-
ren, dass das Programm nicht nur die
Zungen- und Mundfunktionen verbesser-
te und damit einen positiven Einfluss auf
Kieferwachstum und -stellung hatte, son-
dern gleichermalfien auch auf die Artiku-
lation.

Die Beschaftigung mit der Waldorf-Pada-
gogik und Rudolf Steiner fihrten sie zu
den Zusammenhangen von Sprache
und Bewegung, zu der Erkenntnis, dass
die sensomotorische Integration eine
wichtige Voraussetzung fir alle weite-
ren Lernprozesse sei. Anna Jean Ayres
(1920-1989), eine amerikanische Ent-
wicklungspsychologin, hat sich ebenfalls
mit der Theorie der sensorischen Integra-
tion auseinandergesetzt und hat motori-
sche Stérungen mit der fehlerhaften sen-
sorischen Verarbeitung im Gehirn erklart
und therapiert (Griindung der Ayres Kili-
nik 1976 in Torrance/USA). Felice Affolter
(Schweizer Psychologin und Psychothe-
rapeutin) griindete 1976 eine Stiftung zur



Erforschung von Wahrnehmungsstérun-
gen. lhre Therapie, die gefiihrte Inter-
aktionstherapie, férdert motorische, ko-
gnitive und emotionale Leistungen durch
Fiihren: der Therapeut fihrt den Patien-
ten bei Handlungen. lhre Grundidee war,
gestorter Tastsinn fuhrt zu Stérungen
der Wahrnehmung und des Spracher-
werbs. Viele andere Konzepte basieren
auf diesen Forschungen und bertcksich-
tigen sie.

Die Ideen und die Beobachtungen zum
Thema (im weitesten Sinne) Lern- und
Entwicklungsstérungen waren in Brasi-
lien, den USA und in der Schweiz iden-
tisch. Die Therapiewege ein wenig unter-
schiedlich. So wurde Padovan von dem
amerikanischen Neurochirurgen Temp-
le Fay beeinflusst, der in den 1950iger
Jahren Patienten mit Hirnverletzungen,
je nach Lasionsort des Nervensystems,
mit einzelnen ausgewahlten Bewegungs-
mustern der Ontogenese (Entwicklung
des einzelnen Lebewesens) rehabilitierte.

So entstand das Bewegungskonzept
zur Reorganisation des Nervensystems
mit Bewegungsibungen, die der norma-
len Entwicklung des Menschen entspre-
chen. Dem Nervensystem wird sozusa-
gen eine ,zweite Chance* gegeben (Zitat
aus Kursbeschreibung), um z.B. angebo-
rene (genetisch bedingte) Entwicklungs-
stérungen auszugleichen. Padovan hat
anfanglich hauptsachlich mit Zahnarzten
und Kieferorthopaden kooperiert und da-
neben nach einer Methode gesucht, um
Legasthenie zu behandeln. Heute be-
handelt sie erfolgreich auch viele andere
Stérungsbilder: verschiedenste Syndro-

26

me, Autismus und neurologische Erkran-
kungen auch bei Erwachsenen.

Die Korperiubungen beinhalten Bewe-
gungen in Rucken- und Bauchlage mit
Mustern wie beim Strampeln, Vorstufen
vom Kriechen, Robben (einseitig und ge-
kreuzt), Rollen, dann Vorwartskriechen,
Vorwartsrobben, Krabbeln, ,Barengang®,
Uberkreuzbewegungen beim sogen.
Marschieren, Schaukeln, Balliibungen,
Augenlibungen, Fingeribungen, um
hier nur die Wesentlichsten aufzuzah-
len. Die Ubungen werden im Rhythmus
durchgefiihrt, sie werden mit Liedern
oder Versen begleitet, das macht die
Durchfiihrung abwechslungsreich und ist
gleichzeitig ein wichtiges Element spezi-
ell fur die Sprachentwicklung. Es werden
alle Sinnessysteme gleichzeitig trainiert:
Gleichgewichtssinn, Tastsinn, Tiefen-
sensibilitat, Bewegungssinn, Geruchs-
sinn, Sehsinn, Hoérsinn und noch mehr!
Die Ubungen kénnen passiv durchge-
fuhrt werden, d.h. gefiihrt (erfolgreich
selbst bei Komapatienten), aber natir-
lich auch voéllig selbstéandig. Sie werden
dem jeweiligen Entwicklungsstand ange-
passt, sie kdnnen mit Menschen jeden
Alters durchgefiihrt werden. Bei Kindern
werden die Eltern in die Therapie ein-
bezogen und angeleitet. Es ist ein Vor-
teil dieser Methode, dass sie einfach zu
lernen ist, was nicht heil}t, dass sie we-
nig differenziert ist. Therapeuten brin-
gen komplexe Erfahrungen und einen
speziellen ,Diagnostikblick® mit ein und
man kann auf unendlich viele Feinheiten
achten. An die Therapeuten werden pa-
dagogische und psychotherapeutische
Anforderungen gestellt, sie missen die



Kinder zu motivieren verstehen. Der Phy-
sio- oder Ergotherapeut oder Logopa-
de muss einschatzen, bei welchem Kind
,Uberredungskunst* hilft, bei welchem
Verstarker eingesetzt werden miussen,
bei welchem zunachst eine Reihenfolge-
anderung zum Mitmachen aktiviert. Die
Variationsmoglichkeiten sind vielfaltig, al-
lerdings darf das Ziel nicht aus den Au-
gen verloren werden und es kann sein,
dass der Therapeut oder die Eltern sich
auch mal durchsetzen mussen. Manch-
mal ist es wie ,Das Anfassen beim Uber-
die-StraRe-gehen®. Die Kinder kdnnen
die Bedeutung der Therapie noch nicht
einschatzen. Kinder mit Wahrnehmungs-
problemen gehen immer den Handlun-
gen oder Tatigkeiten aus dem Weg, die
ihnen unangenehm sind, die das Ge-
hirn nicht ,einsortieren® kann. Die Er-
fahrung hat aber gezeigt, dass die Er-
folge dann umso erfreulicher sind. Ein
schwieriges Alter ist zwischen dem 2.
und 3. Lebensjahr. Aber gerade das ist
fir die Entwicklung und fiirs Lernen eine
sehr wichtige Zeit. Wenn sich Therapeut
und Eltern da geschickt durchsetzen,
bekommen die Kinder sogar Freude an
den Ubungen. Ich habe sogar Jugendli-
che erlebt, die die Ubungen freiwillig tag-
lich gemacht haben, weil sie die Vorzu-
ge selbst empfunden haben. Ein kleines
Kind kann noch nicht Gbersehen, welche
Schulschwierigkeiten auf es zukommen
werden, wieviel Kummer Teilleistungs-
stérungen (z.B. Konzentrationsstérun-
gen, Legasthenie, Dyskalkulie) machen
und dass Wahrnehmungsprobleme u.a.
zu Verhaltensauffalligkeiten wie Angst,
mangelndem Selbstvertrauen und Miss-
verstehen alltaglicher Situationen und
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dadurch zu Fehlverhalten flihren. Das re-
gelmafige Wiederholen dieser bestimm-
ten Bewegungen kann nicht ersetzt wer-
den durch den Turnunterricht oder das
Toben im Garten.

Die Mundiibungen bestehen aus Aus-
atmungsibungen (Pusten), die das
Zwerchfell und die Lippenspannung trai-
nieren und die Luftstromlenkung Uben.
Es werden Spatel, kleine Gummiringe,
Vibrationsgerat, div. Schlauche, ein spe-
zieller Padovan-Sauger und sonstige
kleine Hilfsmittel, die den Kindern Spaf
machen (und GroRRen helfen), eingesetzt.
Das Material befindet sich in einer sogen.
Mundtute. Man trainiert damit hervorra-
gend die Oberflachen- und Tiefensensi-
bilildt (Kraftdosierung z.B. beim Kauen),
die Muskelkraft und -koordination, die
Geschwindigkeit der Muskelfunktions-
ablaufe, das Schlucken in seiner Mund-
phase, aber auch in seiner Rachenpha-
se, Heben und Senken des Kehlkopfes,
Anspannen des Gaumensegels und die
Lage von Unter- und/oder Oberkiefer. Die
Ubungen lassen sich bis in Details erkla-
ren und missen prazise angewandt wer-
den. Naturlich steigern sie sich langsam
in Quantitat und Qualitat. Es bleiben aber
weitgehend die gleichen Ubungen. Mei-
ne Erfahrung mit der Methode reicht jetzt
Uber 20 Jahre und ich musste im Laufe
der Zeit erkennen, dass die Ubungen bei
den meisten Patienten Uber einen sehr
langen Zeitraum und sehr konsequent
durchgefiihrt werden missen, nicht zu-
letzt damit der Druck der Zunge in den
Oberkiefer kraftig genug wird, um das
Mittelgesichtswachstum ausreichend zu
fordern. Das ist ein groRes Thema, das



ich hier nicht vertiefen kann. Der standig
gleiche Ablauf der Mundibungen durch
die gleichen Materialien, hilft bei der Re-
gelmaRigkeit, da man sich wirklich ans
Uben gewdhnen kann, wie ans Zahne-
putzen. Das Ziel der Mundibungen ist
die Verbesserung der Zungen-, Lippen-
und Mundfunktionen, weil sie einen gro-
3en Einfluss auf die Zahnstellung und die
Kieferentwicklung haben. Das Training
der Gaumensegel- und Rachenmuskula-
tur verringert die Nasalitat und erweitert
den Rachenraum, was u.a. das Schlaf-
verhalten begunstigt. Zusatzlich hat eine
verbesserte Velum- und Pharynxmusku-
latur Einfluss auf die Resonanz und den
Klang der Stimme. Wie oben schon er-
wahnt, verbessert sich durch das Mus-
kelfunktionstraining auch die Artikulation
und zwar nachweislich in grofterem Aus-
mal als reine Artikulationstibungen. Kin-
der sollten die Ubungen unter Anleitung
der Eltern durchfiihren, da ein gewisses
Maf an Genauigkeit erforderlich ist.

Als charakteristische Auffélligkeiten
aus logopadischer Sicht wurden bei den
Kindern mit 22g11 Syndrom folgende
Symptome und strukturellen Merkmale
beobachtet (A.Martens/G.lven): Stdérung
der Nahrungsaufnahme, Unterkiefer-
ricklage, Stoérungen der Kieferéffnung,
hohe Stimmlage, nasaler Stimmklang bei
wenig Resonanz, allgemeine Muskelhy-
potonie, Stérung der Taktil-Kinasthetik,
Storung im Gleichgewichtssystem, ver-
zogerter Spracherwerb, Dysgrammatis-
mus (v.a. Syntaxerwerb), Dyslalie mit dy-
spraktischer Komponente und nasalem
Durchschlag, Heiserkeit (wenig Reso-
nanz, hyperfunktionelle Anteile, Verlage-
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rung des Stimmklangs nach hinten), oro-
faziale Stérung (Mundatmung, inkorrekte
Zungenruhelage, inkorrektes Schluck-
muster, Stérung der Zungenkoordination,
orofaziale Dyspraxie, Stérung der Sen-
sibilitat), Essstérung, mangelhafte In-
nervation des Gaumensegels (auch ver-
deckte oder offenen Gaumenspalte).

Die oben beschriebenen Probleme las-
sen den Schluss zu, dass die Padovan-
Methode besonders gut fiir die Kinder mit
dem 2211 Syndrom geeignet ist, weil es
eine ganzheitliche Methode ist, die alle
Stérungen berlcksichtigt, was ich aus
meiner langjahrigen Erfahrung bestéa-
tigen kann. Selbstverstandlich gibt es
auch andere Methoden: die Sensorische
Integrationstherapie nach J. Ayres, The-
rapie nach Affolter, Castillo Morales®, um
nur einige zu nennen. Wie schon oben
erwahnt, ist der Vorteil der Neurofunkti-
onellen Reorganisation® nach Padovan,
dass sie fur die Eltern leicht zu lernen ist,
was wichtig ist, da das hausliche regel-
maRige Uben unerlasslich ist, das Ma-
terial ist dabei eine gute Stiitze. Es gibt
22911 Kids, bei denen das Syndrom erst
nach einer Gaumen- oder Rachenman-
delentfernung, aufgrund danach auftre-
tendem nasalen Sprechen, diagnostiziert
wird. Gerade diese Kinder missen uber
einen langen Zeitraum regelmafig ein
Gaumensegeltraining durchfuhren, als
Basis sind auch hier die Mundlibungen
sehr geeignet.

Uber die Behandlungsdauer bei Kindern
mit 22g11 kann naturlich keine generelle
Aussage getroffen werden, dafir hangt
es von zu vielen unterschiedlichen Fak-



toren ab: Herz-OP, Erndhrung, allgemei-
ne Konstitution, Gaumensegelfunktion,
Auspragung der Muskelhypotonie u.v.m.
Je frlher man jedoch mit der Therapie
starten kann, je konsequenter man sie
durchfiihrt, umso mehr kénnen die ge-
netisch bedingten Defizite ausgeglichen
werden. Der Zeitraum mag auf den ers-
ten Blick unendlich lang erscheinen. Am
wichtigsten sind die ersten 6 Jahre bis
zum Schuleintritt, das ist auch der Le-
bensabschnitt, in dem sich die senso-
motorische Integration vollzieht. Je nach
Schulleistung, Sprechvermégen und Kie-
ferentwicklung muss/kann man danach,
vielleicht noch blockweise, weiter tiben.

Erginzend zu den Ubungen der Basis-
fahigkeiten kommt die logopadisch/lin-
guistische Therapie nach bekannten,
teilweise nicht evidenz-basierten Ver-
fahren, wie auch die Padovan-Methode:
z.B. der Therapieansatz nach McGinnis,
Berndsen, Motsch, A. Fox, Siegmiiller &
Kauschke, die PROMPT-Methode u.v.m.

Ausgehend von der Assoziationsmetho-
de nach McGinnis habe ich ein eigenes
Konzept mit entsprechendem Material
entwickelt, um Laute anzubahnen und
einzutben, unter Berucksichtigung der
dyspraktischen und sensomotorischen
Komponente. Es wird zunachst auf Ein-
zellaut-, dann auf Silbenebene gearbei-
tet, das ,Durchlautieren® von Wortern
kann bald dazu genommen werden. Es
werden seitenweise Laute oder Sil-
ben ,gelesen®. Es werden bis auf weni-
ge Ausnahmen alle Laute gleichzeitig
trainiert. Natirlich gibt es Besonderhei-
ten wie das Zuhalten der Nase oder be-
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sondere Schwerpunkte bei einer Artiku-
lationszone usw. Die Basis zur Mitarbeit
wird schon bei ganz kleinen Kindern
durch Verhaltenstraining geschaffen.
Hier werden Inhalte wie: Nachahmung,
Blickkontakt, auditive Wahrnehmung,
Merkfahigkeit, Reihenfolgen u.v.m. inte-
griert. Betonungslibungen, unterstitzt
durch Bewegung, sind kontinuierlich als
Gaumensegeltraining in Kombination mit
Sprache notwendig. Gute Erfahrungen
machen wir auch mit Reizstromthera-
pie bei nasaler Stimme. Wir verwenden
das VocaStim®-Gerat und setzen es bei
Schluckibungen ein. Eine Sonde direkt
firs Gaumensegel befindet sich noch in
der Entwicklung. Es konnte bei mehre-
ren Kindern eine Kraftigung der Rachen-
muskulatur festgestellt werden. Es wa-
ren Kinder mit Schlafapnoesyndrom, die
durch die Therapie eine deutliche Ver-
besserung der Werte im Schlaflabor auf-
wiesen. Das lasst den Schluss zu, dass
sich durch diese Therapie auch das offe-
ne Néaseln verringern wird.

Wir kombinieren im Therapiezentrum in
Baiersbronn die Padovan-Methode mit
0.g. logopadisch/linguistischer Thera-
pie in sogen. Intensivwochen. Wahrend
einer Woche arbeiten wir 3x taglich mit
den Kindern: 2x werden die Ubungen
nach Padovan von dafur ausgebildeten
Ergotherapeuten und Physiotherapeuten
durchgefiihrt, 1x fiihrt der Logopade das
Lauttraining durch. Die Eltern bekommen
ein Programm fir zu Hause, Wiederho-
lung und Fortsetzung der Therapie findet
idealerweise nach 4 Monaten statt. Indi-
viduell fiihren wir auch Trink- und Esstrai-
ning durch.



Beatriz Padovan bildet seit vielen Jahren
in 4 Kursen von jeweils 4 Tagen Thera-
peuten in ihrer Methode aus. In den letz-
ten Jahren hat mehr und mehr ihre Toch-
ter Dr. Sonia Padovan-Catenne, Arztin,
die Kurse iibernommen. Uber das In-
ternet kann man Padovan-Therapeuten
ausfindig machen.

Logopéaden haben freie Methodenwahl in
ihrer Therapie. Wenn sich der Logopade
entschliet, nach Padovan zu arbeiten,
kann er die Leistung auf eine, nach den
Heilmittelrichtlinien korrekt ausgestellte,
Verordnung erbringen und diese mit
den Krankenkassen abrechnen. Ergo-
therapeuten brauchen eine Verordnung
Uber sensomotorisch-perzeptive Thera-
pie und Physiotherapeuten kénnen nach
Padovan im Rahmen von Krankengym-
nastik behandeln, haben allerdings eine
deutlich kirzere Therapiedauer als die
anderen beiden Heilmittelerbringer.

Ich wende eine Kombination der Kon-
zepte Castillo Morales® und Padovan an.
Méchte keins von beiden missen. Fur die
22911 Kids ist meiner Meinung in den
ersten 1 Jahren eine Kombination aus
beiden Konzepten ideal. Fir die grofie-
ren Kinder ist die Padovan-Methode ge-
eigneter, weil die Ubungen aktiver sind.
Im Verhaltnis zu anderen Konzepten der
sensomotorischen Integrationstherapie
hat die Padovan-Methode den Vorteil,
dass durch die bessere Mdglichkeit zum
héuslichen Uben, eine hdéhere Thera-
piefrequenz erreicht werden kann und
damit bessere Ergebnisse erzielt werden
koénnen.
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Abbildung 2: Mundlbung (Quelle: G. Iven)

Abbildung 3: Ubung nach Beatriz Padovan (Quelle: G. Iven)
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Den Kindern beim Sprechen lernen helfen

Heidelberger Elterntraining zur Kommunikations- und Sprachanbahnung —
Erfahrungen mit der Durchfihrung an zwei Wochenenden
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Zusammenfassung

Im folgenden Beitrag wird eine familien-
zentrierte Frihintervention zur sprachli-
chen Férderung von Kindern mit Deleti-
onssyndrom 22q11 vorgestellt. Betroffene
Kinder weisen neben verschiedenen or-
ganischen Symptomen fast immer auch
Auffalligkeiten im Spracherwerb auf, so-
dass eine frihe und gezielte Férderung
der kommunikativen und sprachlichen
Fahigkeiten der Kinder bedeutsam ist.
Weil Sprechen lernen am besten durch
miteinander sprechen unterstiitzt wer-
den kann, es daflir aber wichtig ist, dass
der Erwachsene sein Sprachangebot an
die Sprachlernféhigkeiten des Kindes an-
passt, sollte eine Anleitung der Eltern zu
einem bewusst sprachférderlichen Ver-
halten ein Grundpfeiler in der frihen
Sprachférderung sein. Der Verein KiDS-
22q11 e.V. bietet deshalb fur Familien
mit einem DS22qg11 betroffenen Kind die
Médglichkeit am etablierten ,Heidelberger
Elterntraining zur frilhen Sprachférde-
rung“ im Rahmen von zwei Wochenend-
Workshops teilzunehmen. Die Familien
wohnen gemeinsam mit der Trainings-
leiterin in einer Jugendherberge in Mit-
teldeutschland. Die Wochenenden sind
in Phasen des gemeinsamen Erarbei-
tens der alltagsintegrierten Sprachférde-
rung und Zeiten der Umsetzung mit dem
Kind im Rahmen familiarer (Gruppen)Ak-
tivitaten aufgeteilt. Die Ruckmeldungen



bisheriger Teilnehmer waren sehr posi-
tiv. Matter und Vater flhlten sich deutlich
sicherer im sprachlichen Umgang mit ih-
rem Kind und lernten, ihr Sprachangebot
an die Fahigkeiten ihres Kindes optimal
anzupassen.

Sprachentwicklung bei
Kindern mit 22q11

Bei Kindern mit DS22q11 gehdren die
Sprach- und Sprechprobleme mit einer
Haufigkeit von Gber 85 % zu den zentra-
len Diagnosen. Viele Kinder zeigen einen
verspateten Sprechbeginn und produzie-
ren erste Worter erst im Alter von zwei bis
drei Jahren (Gerdes et al. 1999, Scherer
et al. 1999, Wegener et al. 2008). Das
Lernen neuer Woérter erfolgt sehr lang-
sam. Satze kénnen von vielen Kindern
erst im Alter von vier Jahren gesprochen
werden (Sarimski, 2009, Scherer et al.
1999, Solot et al. 2000, Wegener et al.
2008). Aufgrund der haufig bestehenden
Spaltbildung, der geringen Gaumense-
gelbeweglichkeit in Verbindung mit einer
insgesamt geringen Muskelspannung
haben die Kinder zudem oft langerfris-
tig Probleme bei der Bildung bestimm-
ter Laute und weisen eine hypernasale
Sprache auf. Horprobleme erschweren
bei vielen Kindern den Spracherwerb zu-
satzlich.

Typischerweise sind Kinder mit DS22q11
eher zurickhaltend in ihrem Verhalten.
Sarimski (2009) fand in einer Erhebung
an 30 Kindern im Alter von ein bis sechs
Jahren deutliche Abweichungen von der
Altersnorm insbesondere in der Fahig-
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keit zu sozialen Beziehungen wie sozi-
aler Kontaktaufnahme, Nachahmungs-
bereitschaft, Interesse an Gleichaltrigen,
Ausdruck von Emotionen u. a.. Dieses
ausgepragt zurickhaltende Verhalten
der Kinder mit DS22q11 fuhrt zu deut-
lich weniger Sprachlerngelegenheiten im
Alltag im Vergleich zu anderen Kindern.
Da eine Verbesserung der sprachlichen
Fahigkeiten jedoch vor allem durch hau-
figes Sprechen in unterschiedlichen Si-
tuationen und mit verschiedenen Perso-
nen erfolgt, wirkt sich die Zuriickhaltung
der Kinder zuséatzlich erschwerend flr
den Spracherwerb aus. Deshalb ist es
fur Kinder mit DS22q11 ganz besonders
wichtig, dass sie in einer sehr sprachfor-
derlichen Umgebung aufwachsen und
sie von ihren Bezugspersonen friithzeitig
eine moglichst optimale Unterstiitzung
beim Sprechen lernen erfahren.

Eltern lernen ihr Kind gezielt zu

unterstiitzen —
Heidelberger Elterntraining

Das Heidelberger Elterntraining zur fri-
hen Sprachférderung (HET, Buschmann
20011) ist seit mehreren Jahren etabliert
in der frihen Férderung von Kindern mit
einer verzogerten Sprachentwicklung. In
einer Kleingruppe von maximal 10 Per-
sonen lernen die wichtigsten Bezugsper-
sonen des Kindes an sieben Terminen,
wie sie natlrliche Alltagssituationen (Es-
sen, Baden, Einkaufen, Spielen, Buch
anschauen) gezielt zur sprachlichen For-
derung ihrer Kinder nutzen kénnen. Ge-
meinsam wird erarbeitet, welches Ver-
halten besonders férderlich und welches



Verhalten weniger gut geeignet ist, um
dem Kind beim Sprechen lernen zu helfen.

Eine aktuelle Umfrage unter teilnehmen-
den Eltern belegt, dass diese mit diesem
Angebot sehr zufrieden sind und sich
nach dem HET sicher in der Anwendung
von Strategien zur Sprachférderung fiih-
len und glauben, ihr Kind gut beim Erwerb
von Sprache unterstitzen zu kénnen
(Buschmann/Ritter 2013). Positiv bewer-
ten die Eltern zudem den Austausch un-
tereinander und das Lernen voneinander.
Aus internationalen wissenschaftlichen
Studien geht hervor, dass Eltern nach ei-
ner solchen gezielten Schulung wie sie
im HET erfolgt in der Lage sind, ihre Kin-
der effektiv in der Sprachentwicklung zu
unterstutzen. Bereits nach wenigen Mo-
naten verfligen die Kinder Uber bessere
sprachliche Fahigkeiten als Kinder, de-
ren Eltern nicht geschult wurden (Busch-
mann et al., 2009; Lawler et al., 2013;
Robertson/Kaiser 2011).

Fir Eltern, deren Kinder neben einer
verzogerten Sprachentwicklung auch
Einschrankungen in anderen Entwick-
lungsbereichen (z. B. in der Motorik, im
Denken) aufweisen wie es beispielswei-
se im Rahmen von genetischen Syndro-
men oder Stoffwechselerkrankungen
auftritt, liegt seit einigen Jahren eine spe-
zifische Adaptation des HET vor. Dieses
,Heidelberger Elterntraining zur Kom-
munikations- und Sprachanbahnung bei
Kindern mit globaler Entwicklungssto-
rung“ (HET-GES, Buschmann/Jooss,
2012) wird erfolgreich in zahlreichen So-
zialpadiatrischen Zentren und Friihfor-
derstellen angeboten und richtet sich an

34

Eltern von Kindern, die im Alter von zwei
bis funf Jahren erst Uber geringe Fahig-
keiten zur Kommunikation verfligen, kei-
ne oder nur wenige Worter sprechen und
stattdessen Gesten, Laute oder Kinder-
sprache (,wau-wau‘) zur Verstandigung
nutzen.

Durchfilhrung des Heidelberger

Elterntrainings als Wochenend-
workshop fiir DS22q11

In Kooperation mit dem FRIZ | Frihinter-
ventionszentrum Heidelberg organisiert
der Verein KiDS-22q11 e.V. regelmé-
Rig die Durchfihrung des Heidelberger
Elterntrainings fir interessierte Familien
mit einem an 22q11 erkrankten Kind. Um
den in Deutschland verstreut wohnenden
betroffenen Familien eine Teilnahme zu
ermoglichen, wird das Training an zwei
Wochenenden fiir alle gut erreichbar in
Mitteldeutschland angeboten.

Fiir welche Eltern ist der
Workshop geeignet?

Der Workshop richtet sich an Eltern von
Kindern die aktuell noch keine Worter
sprechen oder nur wenige Einzelwdr-
ter produzieren. Manche Kinder kommu-
nizieren stattdessen uber Gesten und
Gebarden, andere scheinen insgesamt
noch wenig an Kommunikation interes-
siert. FUr viele Eltern stellt sich hierbei
die Frage nach dem sinnvollen Einsatz
von Gebérden. Dabei besteht allgemein
eine grof3e Verunsicherung. Manche fra-
gen sich, ob fiir das Kind dann Gberhaupt
noch die Notwendigkeit zum Sprechen



lernen besteht. Der Workshop bietet
einen hervorragenden Rahmen, um die-
ses Thema ausfihrlich gemeinsam zu er-
arbeiten und die Vorziige des Einsatzes
von Gebarden deutlich werden zu las-
sen, aber auch zu lernen, wie der Einsatz
von Gebéarden erfolgen sollte.

Geeignet ist der Workshop ebenfalls fir
Eltern, deren Kinder bereits Uber eine
gréBere Anzahl an Wortern verfligen,
aber noch kaum Satze bilden. Diese
Eltern erfahren, wie sie ihren Kindern
beim Aufbau des Wortschatzes und dem
Erlernen der Grammatik helfen kénnen.

Im Vorfeld des Workshops fillen inte-
ressierte Familien zwei Fragebdgen
aus. Auf Basis dieser Fragebdgen wird
gemeinsam mit den Familien Uberlegt,
ob eine Teilnahme am Workshop zum
aktuellen Entwicklungsstand eine fiir das
Kind sinnvolle MalRnahme ist.

Organisation

Das Elterntraining findet an zwei Wo-
chenenden im Abstand von etwa drei
Monaten statt. Die Familien wohnen ge-
meinsam mit der Trainingsleiterin in ei-
ner Jugendherberge in Mitteldeutschland
und verbringen somit neben den Semi-
narzeiten auch die Mahlzeiten und einige
Freizeitaktivitdten miteinander. Dies er-
mdglicht ein gutes Kennenlernen und da-
mit auch eine sehr spezifische Beratung.

Am Workshop nimmt mindestens ein
Elternteil mit dem betroffenen Kind teil.
Zu den Seminarzeiten werden sowohl
die Geschwisterkinder als auch die be-
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troffenen Kinder vor Ort von Erzieherin-
nen liebevoll betreut. Damit wird ermég-
licht, dass die Familien komplett anreisen
koénnen.

Zum Nachlesen und Vertiefen aller In-
halte des Workshops erhalten die Eltern
schriftliches Begleitmaterial, welches
anschaulich und ohne Verwendung von
Fachbegriffen geschrieben wurde.

Ablauf

Die Familien reisen Freitagnachmittag
an. Nach dem Einchecken und der Mog-
lichkeit eines ersten Kennenlernens bei
Kaffee und Kuchen findet von 16 bis 18
Uhr bereits die erste Lerneinheit statt.
Beendet wird der Workshop mit einem
gemeinsamen Mittagessen am Sonn-
tag. Zwischen den zwei- bis dreistindi-
gen Seminareinheiten besteht Zeit flr
gemeinsame Familienaktivitaten wie z.B.
der Besuch des Schwimmbades im Hau-
se. Es gibt pro Wochenende je eine Ein-
heit mit Eltern und Kind und die Mog-
lichkeit zur individuellen Beratung der
Familien.

Zwischen den Wochenenden erhalten
alle Familien zur Beantwortung individu-
eller Fragen das Angebot zu einem Te-
lefongesprach mit der Trainingsleiterin.
Hierzu kénnen die Eltern vorab eine Vi-
deoaufnahme einer gemeinsamen Spiel-
und Spald- oder Buchanschau-Situation
mit dem Kind senden. Auf Basis die-
ser Videosequenzen kdnnen die Famili-
en eine konkrete Rickmeldung zu ihren
Lernfortschritten von der Trainingsleiterin
erhalten.



HET-GES 22q11
Im Vorfeld Erfassung des aktiven Wortschatzes des Kindes anhand eines
Fragebogens sowie Daten zum Kind und der Familie + Sichtung der Vorbefunde

1. Wochenende - Trainingsbausteine

Anreise der Familien am Freitag ab 14 Uhr
Kennenlernen bei Kaffee und Kuchen
Videoaufnahme einer Spal3- und Spiel- oder Buch-Situation mit Eltern und Kind

Freitag Kennenlernen

16 — 18 Uhr Welche Voraussetzungen beim Kind sind nétig
zum Sprechenlernen?
Worauf muss ich beim Sprechen achten, damit ich
meinem Kind das Sprechenlernen erleichtere?

Gemeinsames Abendessen

Samstag Ins Gesprach kommen durch den Einsatz von
9—12 Uhr Gesten und Gebarden

Gemeinsames Mittagessen
Freizeit mit der Familie

Samstag Bicher zur Sprachférderung nutzen
15.30 — 18.30 Uhr Das richtige Buch fiir jedes Kind

Gemeinsames Abendessen

Sonntag Feedbackrunde

9 -11.30 Uhr Einsatz von Bewegungsliedern und Sprachspielen
(Einheit gemeinsam mit den Kindern)
Einsatz gezielter Fragen zur Sprachférderung
Abschluss

Gemeinsames Mittagessen
Abreise der Familien
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Dazwischen
Personliches Telefonat mit der Trainingsleiterin zur Besprechung individueller
Umsetzungsfragen und der Mdglichkeit zur videogestutzten Supervision

2. Wochenende - Trainingsbausteine

Anreise der Familien am Freitag ab 14 Uhr
Austausch bei Kaffee und Kuchen

Freitag Feedbackrunde
16 — 18 Uhr Videosupervision
Das gemeinsame Spiel zur Sprachférderung nutzen

Gemeinsames Abendessen

Samstag Individualtermine Eltern mit Kind zur Klarung
8.30 — 10.30 Uhr individueller Fragen mit der Referentin

Gemeinsames Abendessen

Samstag Organische Besonderheiten im Mund- und Rachenraum
8.30 — 10.30 Uhr bei Kindern mit DS22q11
Spiele zur Schulung der Mundmotorik und des
Gaumensegels (Einheit gemeinsam mit den Kindern)

Gemeinsamer Ausflug der Familien

Sonntag Sprachférderung in Alltagssituationen
9-12 Uhr Sprachhemmende Verhaltensweisen
Abschluss, Fragen, Ausfiillen des Riickmeldebogens

Gemeinsames Mittagessen
Abreise der Familien
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Erfahrungen teilnehmender Eltern

Nach Abschluss des jeweiligen Wochen-
endes wird die Zufriedenheit der teil-
nehmenden Eltern anhand eines ano-
nymen Fragebogens erhoben. Die
bisherigen Teilnehmer bewerteten das
Angebot Ubereinstimmend als sehr posi-
tiv. Die kompakte Vermittlung der Inhal-
te an zwei Wochenenden mit der Még-
lichkeit zur praktischen Umsetzung und
telefonischen Supervision wurde von
den Eltern als fur sie sehr passend ein-
geschéatzt. Insbesondere konnte dem
Bedirfnis nach Austausch mit anderen
betroffenen Familien in dem Setting des
gemeinsamen Wohnens, Lernens und
der gemeinsamen Freizeit sehr gut ent-
gegen gekommen werden. Die Eltern
gaben an, durch das Training in der Inter-
aktion und Kommunikation mit dem Kind
sicherer zu sein. Alle Eltern gaben auf ei-
ner Skala von 1 (ja, sehr) bis 5 (gar nicht)
an, dass sie ihr sprachliches Verhal-
ten ihrem Kind gegenilber sehr deutlich
bzw. deutlich verandert haben und jetzt
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das Geflihl haben, ihr Kind viel besser
bzw. besser im Spracherwerb unterstit-
zen zu kénnen. Im Freitext gaben sie u.a.
an, dass sie sensitiver auf ihr Kind eingin-
gen, ihrem Kind mehr Zeit zum Sprechen
lieBen, ihre Sprache vereinfacht hatten,
langsamer und deutlicher sprachen und
sicherer im Umgang mit Gebarden seien.

Auswertung im Rahmen
von Abschlussarbeiten

Uber das Deletionssyndrom 22q11 ist
noch immer sehr wenig bekannt. Selbst
viele Fachleute kennen das Syndrom
nicht. Aus diesem Grund modchten wir
auch im Rahmen dieses neuen Ange-
bots einen Beitrag zur Erweiterung des
Wissens Uber 22911 leisten. In Zusam-
menarbeit mit Prof. Sarimski, PH Hei-
delberg betreut Frau Dr. Buschmann
Studierende, die ihre Abschlussarbeit
zum Thema Sprachférderung durch die
Eltern bei Kindern mit DS22q11 schrei-
ben. An jedem Workshop nehmen zwei
Studierende aktiv teil.
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Kann eine Gaumenoperation das Sprechen verbessern?
Prof. Dr. Dr. Dr. Robert Sader, Ute Neumann, Dr. Christiane Hey

Haufig stellen sich Eltern von Kindern mit
DS22g11 die Frage, ob nicht eine Ope-
ration sinnvoll sein kénnte. Oft wird da-
mit die Hoffnung verbunden, dass nach
einem derartigem Eingriff das Problem
Lrepariert” und die Kinder danach normal
sprechen lernen. Leider ist dies nur in
sehr seltenen Féllen der Fall. Eine ausrei-
chende Aufklarung im Vorfeld ist deswe-
gen sehr wichtig, um grof3e Enttauschun-
gen zu vermeiden. Die Frage in wie weit
eine Gaumenoperation und insbesonde-
re eine sogenannte sprachverbessernde
oder sprechunterstitzende Operation in
der personlichen Situation hilfreich sein
kann, lasst sich nur nach differenzierter
Analyse der individuellen Sprechproble-
matik beantworten.

Wie bereits vielfaltig in diesem Leitfaden
aufgefiihrt, spielen viele Problem- und
Funktionskreise beim DS22q11 eine Rol-
le. Von all diesen Funktionen Iasst sich
nach aktuellem Wissensstand nur eine
einzige Funktion operativ behandeln:
Fehlfunktionen im Bereich des Gaumen-
segels, die eine sog. velopharyngeale
Insuffizienz hervorrufen. Leider werden
haufig die Begriffe der velopharyngealen
Insuffizienz und der Hypernasalitat nicht
klar voneinander getrennt, denn ein hy-
pernasaler Stimmklang kann auch durch
Resonanzprobleme oder eine Artikulati-
onsstdérung durch Ruckverlagerung der
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Artikulation verursacht sein. Solche Hy-
pernasalitaten lassen sich nicht operativ
behandeln. Einzig die velopharyngeale
Insuffizienz, die idealerweise apparativ
gesichert wird (z.B. durch Nasalanzmes-
sung) ist chirurgisch therapierbar.

Was ist eine velopharyngale
Insuffizienz?

Der Begriff ,velopharyngeale Insuffi-
zienz“ bezeichnet die Unféahigkeit von
Gaumensegel und Rachenwanden, beim
Sprechen und Schlucken die Mundhéhle
von der Nasenhdhle abzutrennen.

Wenn der Abschluss zwischen Gau-
mensegel (Velum) und Rachen (Pha-
rynx) nicht stattfindet, kann Luft beim
Sprechen oder Flussigkeit beim Trinken
auch aus der Nase entweichen. Kindern
mit DS22q11 gelingt der velopharyngea-
le Abschluss oftmals unzureichend. Da-
durch kénnen Sprachlaute, die eine orale
Luftstromfiihrung erfordern, von den Kin-
dern nicht physiologisch gebildet werden.
Ursachlich fir den nasalen Luftverlust
kénnen sowohl organische Besonderhei-
ten, als auch die muskuldre Hypotonie,
Schwierigkeiten in der Entwicklung neuer
Bewegungsmuster und/ oder in der Be-
wegungsplanung sein.

Dieses Problem kann durch unterschied-
liche Faktoren bedingt sein:



® Anatomisch-strukturell durch eine
offene Gaumenspalte,

@ ein zu kurzes Gaumensegel oder

@ ecine zu flache und damit zu lange
Schadelbasis, wenn das Gaumense-
gel zwar normal lang, aber der Weg
bis zur Rachenhinterwand zu weit ist.

Bei Kindern mit DS22q11 ist es bekannt,
dass die Schadelbasis of abgeflacht ist
und deswegen das Gaumensegel rela-
tiv gesehen zu kurz ist, obwohl es sich
sehr gut bewegt. Es gibt allerdings auch
haufig die Mdglichkeit, dass anatomisch
alles in Ordnung ist, aber durch die be-
kannte muskulare Hypotonie des Gau-
mensegels dieses fur eine ausreichende
Bewegung zu schwach ist.

Welche Fehlbildungen des
Gaumensegels gibt es?

Zwar zeigen ca. zwei Drittel der Patien-
ten mit einem Deletionssyndrom 22q11
Gaumenfehlbildungen, aber dabei liegen
sichtbare Spaltbildungen (Lippen-Kie-
fer-Gaumenspalten) nur bei jedem zehn-
ten Patienten vor. Diese missen zeitnah
operativ behandelt und die offene Spalt-
bildung verschlossen werden. Inkomplet-
te Gaumenspalten kénnen jedoch auch
in schwer erkennbaren, verdeckten For-
men vorliegen wie bei der submukdsen
Gaumenspalte, bei der nur die Gaumen-
muskulatur unter der Schleimhaut ge-
spalten ist, und bei der es deswegen zu
Stérungen bei der Gaumenhebung und
damit zu Sprechproblemen kommt. Die-
se flur DS22q11-Patienten charakteris-
tische Spaltform ist relativ deutlich an
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Kardinalzeichen erkennbar, einer klassi-
sche Triade von Merkmalen: einer Ker-
be am Hinterrand des harten Gaumens,
einer unterschiedlich groRen Spaltung
der Muskulatur (muskulare Diastase)
auf der Mittellinie, die als durchschei-
nende (transluzente) Zone in der Mit-
te der Gaumensegelschleimhaut durch
den getrennten Muskelverlauf mit intak-
ter Schleimhaut hervorgerufen wird, und
als drittes einem geteilten Gaumenzapf-
chen (Uvula).

Die submukdse Gaumenspalte ist bei
der Inspektion haufig nur schwer zu er-
kennen. Noch schwieriger ist der Befund
aber bei einer so genannten versteck-
ten (okkulten) submukdsen Gaumen-
spalte, benannt nach ihrem Entdecker
KAPLAN. Hauptsymptom dieser Spalt-
form sind unvereinigte neben der Mittel-
linie (parasagittal) verlaufende und nicht
zu einer Muskelschlinge vereinigte Gau-
menzapfchenmuskeln (Musculi uvulae).
Das Gaumensegel ist zwar ausreichend
lang und hebt sich auch beim Sprechen,
jedoch fehlt ihm bei der Hebung die inne-
re Spannung, die letztendlich den Muskel
zusammenballt und zum Abschluss von
Mundhoéhle und Nase notwendig ist. Kli-
nisch fallt bei der Phonation eine schlaff
nach unten hangende Uvula auf. Die ge-
naue Diagnose lasst sich erst durch eine
fiberendoskopische Untersuchung stel-
len, bei der sich durch die Nase (trans-
nasal) eine Muskelrinne als Zeichen der
nichtvereinigten Gaumenzapfchenmus-
keln (Musculi Uvulae) darstellt. Nicht alle
okkulten submukdsen Gaumenspalten
werden symptomatisch. Bei vielen Pati-
enten (bis zu 90 %) liegt trotz gesicherten



Befundes keine Indikation flr eine opera-
tive Therapie vor, da durch eine Sprach-
therapie meistens die Muskulatur aus-
reichend trainiert werden kann, um das
Defizit zu kompensieren. Dagegen ist
bei Vorliegen einer echten submukdsen
Gaumenspalte, bei der sich das Gau-
mensegel gar nicht bewegt, eine Opera-
tion immer angezeigt.

Operative Therapie

Offene Gaumenspalten und submu-
kose Gaumenspalten miissen opera-
tiv verschlossen und die Gaumensegel-
muskulatur rekonstruiert werden, denn
ohne die Rekonstruktion findet bei bei-
den Spaltbildungen keine Bewegung des
Gaumensegels statt. Bei okkulten Gau-
menspalten kann die Muskelunterfunk-
tion meistens logopéadisch ausreichend
therapiert werden. Ist dies jedoch nicht
moglich, kann eine Operation sinnvoll
sein. Wahrend submukdse Gaumenspal-
ten sofort anhand der fehlenden Gau-
mensegelhebung erkannt werden kon-
nen (Blickdiagnose!), muss bei Verdacht
auf okkulte Spalten eine weiterfihrende
Diagnostik durchgefiihrt werden. Sollte
sich dann hier durch bildgebende Verfah-
ren (Endoskopie und Videofluoroskopie/
Réntgendurchleuchtung beim Sprechen)
zeigen, dass der notwendige Rachenab-
schluss auch nach intensiver Spracht-
herapie nicht mdglich ist, kann die Indi-
kation zu einer operativen Verlangerung
des Gaumensegels bzw. der Verbesse-
rung seiner Motiltitdt, die sog. sprech-
unterstlitzende Operation gestellt wer-
den. Die Art der Operation richtet sich
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dabei nach dem individuellen Stérungs-
bild: Ist das Gaumensegel zu kurz, sollte
dieses verlangert werden; bewegen sich
die seitlichen Rachenwande zu wenig,
sollten diese in ihrer Motilitat verbessert
werden. Zur Auswahl der richtigen Ope-
rationstechnik ist deshalb unbedingt eine
genaue morphologische Analyse des
individuellen velopharyngealen Bewe-
gungsmusters notwendig. Eine Standar-
doperationstechnik gibt es leider nicht.

Operative Techniken der sprech-
unterstiitzenden Operationen

Zur Unterstliitzung des Gaumensegelab-
schlusses gibt es mehrere Methoden. Die
,Klassische® chirurgische Technik mit der
weltweit grofdten Bedeutung ist die sog.
sekundare Velopharyngoplastik nach
Sanvenero-Rosselli. Bei dieser 1955 von
dem italienischen Chirurgen Gustavo
Sanvenero-Rosselli entwickelten Metho-
de wird ein Schleimhautlappchen von der
Rachenhinterwand abgeldst und mit dem
Gaumensegel verbunden, so dass das
zu kurze Gaumensegel nach hinten ge-
zogen und verlangert und damit der Ab-
schluss erleichtert wird. Ein Nachteil die-
ser Methode besteht darin, dass diese
chirurgische Technik nur das Gaumen-
segel selbst durch seine Ziigelung nach
hinten beeinflusst, jedoch nicht die Be-
weglichkeit der Rachenseitenwéande. Ist
deren Beweglichkeit ohnehin gut, kann
die Velopharyngoplastik die Technik der
Wahl sein. Sollte hier jedoch nur eine ge-
ringe Beweglichkeit vorliegen, kann es
glinstiger sein, eine andere Technik zu
wahlen.



Eine solche anders geartete Technik ist
die sog. Levatorplastik (Sader, 1999).
Bei dieser Operationsmethode werden
zwei Muskelfasern eines Muskelstrang
aus der Halswirbelsaule an der Rachen-
hinterwand innen enthommen und in die
vorhandene Muskelschlinge, die den
Verschluss eigentlich bewirken soll, zu-
satzlich hineinverlegt. Auf diese Weise
wird dieser Bereich sofort auch im Ru-
hezustand leicht konzentrisch verengt
und ebenfalls eine Ziigelung und Verlan-
gerung des Gaumensegels nach hinten
erreicht. Dadurch, dass aber auch die
Seitenwande einbezogen werden, wird
die gesamte Beweglichkeit dieses Ring-
muskelsystems verbessert. Diese Tech-
nik wird bereits an verschiedenen Spalt-
zentren routinemaRig durchgefiihrt, u.a.
in Frankfurt und Basel.

Die Durchfuhrung einer sprechunter-
stlitzenden Operation ist am aussichts-
reichsten, wenn sie frih, also etwa im
Vorschulalter durchgefiihrt wird, aber
auch in spateren Jahren kénnen deutli-
che Verbesserungen erzielt werden. In-
tensive Sprachtherapie im Anschluss an
die sprechunterstutzende Operation ist
auRerdem unverzichtbar fur den Erfolg
der Behandlung.

43

Wann kann jetzt der Arzt die

Indikation fiir eine sprechunter-
stiitzende Operation stellen?

Grundsatzlich sollten Kinder die fir den
Spracherwerb basalen Grundlagen, wie
ein intaktes Gehor, Sprachverstandnis,
kommunikatives Interesse und die Fahig-
keit die Aufmerksamkeit gezielt zu rich-
ten, besitzen. Eine Operation fihrt dann
zu einer Verbesserung des Sprechens,
wenn der velopharyngeale Abschluss
aufgrund anatomischer Ursachen nicht
moglich ist. Das Ziel einer sprachunter-
stlitzenden Operation ist es, die Basis flr
die physiologische Bildung der Sprach-
laute zu schaffen. Eine Operation fihrt
aber nicht zum Erfolg, wenn die Artikula-
tionsorgane intakt sind und dem Kind das
Erlernen von Bewegungsmustern schwer
fallt. Die Kontrolle Uber die orale Luft-
stromfiihrung gelingt in diesem Fall nicht
und die prazise Einstellung der an der Ar-
tikulation beteiligten Organe ist auffallig.



Eine sprachunterstitzende Operation ist
nicht indiziert, wenn

® Laute, bei denen der Luftstrom durch
die Nase gefiihrt wird, wie /m, n/ und
ab dem 4. Lebensjahr /ng/ (wie bei
Schmetterling) nicht physiologisch
gebildet werden kdnnen.

Die Laute /I/ und /h/ sollten ebenfalls
im Lautrepertoire vorhanden sein.
nasale Turbulenzen oder ein

nasaler Durchschlag inkonstant

und tagesformabhangig auftreten.
das Kind in der Ubungssituation
Laute wie Plosive (p, b, t, d, k,

g) oder Frikative (f, s) physiolo-
gisch bilden kann, aber diese nicht
oder inkonstant in der Spontan-
sprache eingesetzt werden.

lediglich Laute wie /f, s/ nasaliert
werden, weil der Tonus der Lippen
oder der Zunge zu hoch ist, so

dass der orale Luftstrom auf einen
zu hohen Widerstand trifft.
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Eine sprachunterstitzende Operation ist

moglicherweise indiziert, wenn trotz

therapeutischer Unterstitzung

@ die Lautbildung konstant von einem
nasalen Durchschlag oder nasalen
Turbulenzen begleitet wird,

® das Kind bei Verschluss des
Nasenweges die fehlenden
Laute bilden kann oder

® das Kind kompensatorische
Lautbildungen wie eine
Doppelartikulation oder inspira-
torische Lautbildung nutzt.

Der Chirurg entscheidet, idealerweise in
einem interdisziplinaren Team mit einem
Phoniater/HNO-Arzt, ggf. einem Radio-
logen und einem Sprechtherapeuten im
Rahmen einer umfassenden klinischen
Diagnostik (ber die Indikation fiir eine
Operation. Da vorher eine ausreichen-
de konservative Therapie erfolgen sollte,
kann dies in der Regel nicht vor dem 4.-5.
Lebensjahr sein.



Logopadische Indikationsstellung zur erweiterten Diagnostik
Sprechproblematik mit ausgepragter velopharyngealer Insuffizienz
und mangelndem Therapiefortschritt

Keine Gaumensegelbeweglichkeit

klinisch: submukdse Gaumenspaltbildung

Keine Gaumensegelbeweglichkeit

klinisch: keine Gaumenspaltbildung

MaBige Gaumensegelbeweglichkeit

mit kurzem Gaumensegel

MaRige Gaumensegelbeweglichkeit

mit langem Gaumensegel

Gute Gaumensegelbeweglichkeit
mit kurzem Gaumensegel

Gute Gaumensegelbeweglichkeit
mit langem Gaumensegel

Bildgebende
funktionelle Diagnostik

Bildgebende
funktionelle Diagnostik

Bildgebende
funktionelle Diagnostik

Bildgebende
funktionelle Diagnostik

Bildgebende
funktionelle Diagnostik
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Gaumenspalt OP

Gaumensegel ausreichend lang
weiter konservative Therapie
Re-Evaluation nach 6 Monaten

Gaumensegel zu kurz oder
Schadelbasis zu lang
sprechunterstiitzende OP

Gaumen ausreichend lang
weiter konservative Therapie
Re-Evaluation nach 6 Monaten

Gaumensegel relativ zu kurz,
kein VP-Abschluss
sprechunterstiitzende OP

Grenzwertiger VP-Abschluss
weiter konservative Therapie
Re-Evaluation nach 6 Monaten

Kein VP-Abschluss
sprechunterstiitzende OP

Grenzwertiger VP-Abschluss
weiter konservative Therapie
Re-Evaluation nach 6 Monaten

Kein VP-Abschluss
sprechunterstiitzende OP

Guter VP-Abschluss
keine OP

Grenzwertiger VP-Abschluss
weiter konservative Therapie
Re-Evaluation nach 6 Monaten

Gaumensegel zu kurz oder
Schédelbasis zu lang

kein VP-Abschluss
sprechunterstiitzende OP



In den KiDS-22q11 KompetenzZentren werden gezielt und speziell
Strategien und Mdglichkeiten entwickelt und auch direkt mit den
Kindern umgesetzt, um Potentiale in den einzelnen Symptombereichen
zu aktivieren.

Eine umfangreiche Diagnostik, der Einsatz gesammelter Erfahrung
sowie die direkte Erarbeitung/Optimierung von Behandlungsstrategien
werden von unseren KompetenzZentren geleistet.

Die aktive und kooperative Zusammenarbeit mit Behandlern vor Ort
sind wesentlicher und ausdriicklich gewiinschter Teil der Aufgabe eines
KompetenzZentrums. Behandlungen oder Therapien kénnen auf
Wunsch begleitet oder unterstitzt werden. Konsiliarische Begleitung ist
ebenso maglich. Damit wird Wissen und Erfahrung greifbar und nutzbar.

Die aktive Zusammenarbeit von betroffenen Familien und Medizinern/
Wissenschaftlern zum direkten Nutzen des Kindes steht im Mittelpunkt.

Warum sollten Sie mit uns sprechen?
Sprachprobleme wie z.B. offenes Naseln
Expressive Sprachstérung
Hinweise auf eine Gaumenspalte
Funktionsstérung im Bereich des Gaumensegels
Probleme mit der Nahrungsaufnahme

Was konnen wir fiir Sie und lhre Patienten tun?
Diagnose der Ursache ihrer Sprach- oder Schluckprobleme
Beratung zur Therapie nach oder an Stelle einer Operation
(z.B. Logopadie)
Beratung zum Erfolg einer sprachverbessernden Operation

KiDS-22q11 e.V.
c/o Klinik fiir Mund-, Kiefer- und Plastische Gesichtschirurgie
Prof. Dr. Dr. Dr. Robert Sader
Theodor-Stern-Kai 7

60596 Frankfurt/Main
r.sader@em.uni-frankfurt.de

Sekretariat

Liane Martin

T +49 (0)69 6301-3744
F +49 (0)69 6301-3785
liane.martin@kgu.de

Terminvereinbarung fiir Sprechstunde
T +49 (0)69 6301-3744
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