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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Das Rett Syndrom ist entsteht durch einen genetischen Defekt auf dem X-Chromosom. Da-
durch verlernen die Kinder das Laufen, die Handfunktionen und vor allem das Sprechen. Da
diese Kinder nicht iiber einen aktiven Sprachgebrauch verfiigen, konnen sie nicht effektiv
kommunizieren. Eine der letzten Moglichkeiten fiir diese Kinder zu kommunizieren ist die
Unterstiitzte Kommunikation. Diese Kinder bekommen selten Logopédie, obwohl besonders
fiir sie logopéadische Therapie stark indiziert ist. Es wurden wenige Untersuchungen iiber den
Einsatz von Unterstiitzter Kommunikation bei Kindern mit Rett Syndrom durchgefiihrt. Dar-
um wird in dieser Studie untersucht, ob Unterstiitzte Kommunikation innerhalb einer Essens-
situation die Aktion und Reaktion der Kinder verbessert. Die Studie war in drei Phasen unter-
teilt und wurde mit drei Kindern durchgefiihrt. Die erste Phase beinhaltete das Kennen lernen
der kommunikativen Hilfsmittel, das Aufbauen von Vertrauen zu den Kindern, das Kennen
lernen vom Ursache- Wirkungsprinzip und einer Vormessung (Messung A). In der zweiten
Phase wurden kommunikative Hilfsmittel zur Verfiigung gestellt. In der dritten Phase haben
die Eltern ein Training mit den wichtigsten Aspekten der Unterstiitzten Kommunikation be-
kommen. Am Ende von Phase zwei und drei fanden ebenfalls Messungen statt. Aus den Er-
gebnissen ist ersichtlich, das Unterstiitzte Kommunikation die Aktion und Reaktion bei Kindern

mit Rett Syndrom verbessert.
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Samenvatting

Samenvatting

Het Rett syndroom ontstaat door een genetisch defekt op het X-chromosoom. Daardoor
verleren de kinderen het lopen, de handfuncties en vooral het spreken. Omdat deze kinderen
niet over een actief spraakgebruik beschikken, kunnen ze niet effectief communiceren. Een
van de laatste mogelijkheden voor hen om te communiceren, is ondersteunde communicatie.
Deze kinderen krijgen zelden logopedie, hoewel er een grote indicatie voor logopedische
behandeling bestaat. Er is weinig onderzoek over de inzet van ondersteunde communicatie bij
het Rett syndroom. Daarom wordt in deze studie nagegaan of ondersteunde communicatie
binnen een voedingssituatie de actie en reactie van deze kinderen verbetert. De studie was
opgedeeld in drie fases en is bij drie kinderen uitgevoerd. De eerste fase bestond uit het leren
kennen van de ondersteunde communicatiemiddelen, opbouwen van vertrouwen, het principe
van oorzaak en gevolg leren kennen en een voormeting (meeting A). In de tweede fase
werden communicatieve hulpmiddelen ter beschikking gesteld. In de derde fase hebben de
ouders een training gekregen met de belangrijkste aspecten van ondersteunende
communicatie. Aan het eind van fase twee en drie waren telkens meetmomenten. Uit de
resultaten blijkt, dat ondersteunde communicatie de actie en reactie bij kinderen met Rett

syndroom verbetert.
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Einleitung

1. Einleitung

Das Rett Syndrom ist, obwohl nach dem Down Syndrom zweithdufigste genetische Krank-
heit, ein noch eher unbekanntes Syndrom. Aufgrund starker Stdrungen der gesamten Motorik
und vor allem starker Sprech- und Sprachstorungen sind die Betroffenen in besonderer Weise
hilfebediirftig und von anderen abhingig.

In dieser Studie wurde am Beispiel von drei Familien mit einem Kind mit Rett Syndrom der
Einsatz von Unterstiitzter Kommunikation untersucht. Bei der Kontaktaufnahme mit den Fa-
milien konnte sich ein Bild von den unterschiedlichen Problemen dieser Kinder gemacht wer-
den. Einige Kinder wurden bisher aus logopadischer Sicht als ,,therapieunwiirdig* bezeichnet,

da ihre Kommunikationsfahigkeit angeblich zu eingeschrinkt sei.

Aus diesem Grund wurde die folgende Fragestellung erarbeitet:
Inwieweit verbessert der Einsatz von Unterstiitzter Kommunikation wdhrend einer Essensi-

tuation die Aktionen und Reaktionen von Kindern mit dem Rett Syndrom?

Obwohl die meisten bekannten Fille des Rett Syndroms Midchen betreffen, wurde in dieser
Studie der allgemeine Terminus ,,Kinder* gewihlt, um die wenigen Fille unter Jungen nicht
auszuschliefen.

Im theoretischen Hintergrund wird zunichst das Rett Syndrom beschrieben. Zur Verdeutli-
chung werden die Diagnosekriterien und die Varianten mit deren Verlaufsformen erliutert.
Des Weiteren wird die Problematik auf logopadischer Ebene vertieft, wobei besonders auf die
Behandlungsmoglichkeiten durch Unterstiitzte Kommunikation eingegangen wird.

Das darauf folgende Kapitel befasst sich mit der Methodologie. In dieser werden die Kinder,
die an dieser Studie teilgenommen haben, ndher beschrieben. Dabei werden die allgemeinen
sowie die logopddischen Probleme aufgefiihrt. Auerdem werden die technischen Hilfsmittel,
die zum Einsatz gekommen sind, erklidrt. Zum Schluss wird in diesem Kapitel die Messung
und die Auswertung der Variablen erldutert.

AnschlieBend wird in Kapitel vier eine Ubersicht iiber die Ergebnisse der Messung gegeben,
wobei auf die Moglichkeiten zur Kommunikation der einzelnen Kinder eingegangen wird.
Das fiinfte Kapitel stellt eine kritische Diskussion und Evaluation der Untersuchungsergebnis-

se dar. Hier wird darauf eingegangen, inwiefern die Fragestellung beantwortet werden konnte,
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Einleitung

welche Abweichungen es von der Theorie gab und welche Bedeutung diese Studie fiir die

Logopddie hat. AuBlerdem wird die Weiterfithrung dieser Arbeit kritisch hinterfragt.
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Theoretischer Hintergrund

2. Theoretischer Hintergrund

Erstmalig wurde das Rett Syndrom 1966 von dem Wiener Kinderarzt Andreas Rett beschrie-
ben (Wilken, 2004). Er beobachtete bei einigen Midchen eine Entwicklungsstorung und
nannte die Erkrankung damals ein ,,cerebral-atropisches Syndrom mit Hyperammonidmie®.
Das heif}t, dass eine das Gehirn betreffende Grolenabnahme der Zellen mit angeborener St6-
rung der Harnstoffsynthese (Pschyrembel, 1977) auftritt. 1983 wurde die Erkrankung von
Bengt Hagberg mit der Beschreibung von 35 Midchen mit Entwicklungsregression, autisti-
schen Auffilligkeiten und Verlust sinnvoller Handfunktionen untersucht. Im Jahre 1984 wur-
den auf einer internationalen Konferenz die Diagnosekriterien, mit denen das Rett Syndrom
diagnostiziert werden kann, festgelegt. Trotz intensiver Forschung gelang es Amir und Kolle-
gen erst 1999 die Mutation im Methyl-CpG-Bindungsprotein 2 auf dem X- Chromosom
(Xg28) zu finden, wodurch das Rett Syndrom genetisch nachgewiesen werden konnte. Beim
Rett Syndrom handelt es sich um eine Behinderung, die zwischen dem sechsten und achtzehn-
ten Lebensmonat deutlich wird. Sie tritt mit einer Haufigkeit von 1:15.000 Miadchen auf und
ist neben Trisomie 21 der zweithédufigste genetische Grund fiir eine geistige Behinderung bei
Midchen. Es gibt wenige Fille unter Jungen, iiberwiegend betrifft das Rett Syndrom Mid-
chen. Ein x-chromosomaler Fehler sorgt dafiir, dass die zunédchst ganz normal entwickelten
Kinder ihre Fihigkeiten verlieren. Sie verlernen das Laufen, die Handfunktionsfihigkeit und
vor allem das Sprechen. Stattdessen treten Stereotypen im Bereich der Hiénde auf. Typisch
dafiir sind nestelnde und waschende Handbewegungen. Auch héufiges Kauen auf den Fingern
wurde festgestellt. Durch den Verlust der aktiven Sprache ist es diesen Kindern nicht moglich
sich mit Personen verbal zu verstindigen. Das hat zur Folge, dass sie ihre Bediirfnisse, Angste
und Wiinsche nicht mitteilen kénnen. Sich nicht mitteilen zu konnen bedeutet eine der stérks-
ten Einschrinkungen im Leben. Daher ist es fiir diese Kinder besonders wichtig, alternative
Kommunikationsmoglichkeiten zu haben. Eine mogliche Art der Kommunikation fiir die
Kinder sind unterstiitzende Kommunikationsmittel wie zum Beispiel ein Talker. Bis dato gibt
es sehr wenige Studien, die die Effektivitit von Unterstiitzter Kommunikation bei Kindern
mit Rett Syndrom untersucht haben. Diese Liicke zu schlieBen, ist das Ziel dieser Studie. Da-
her wird im Folgenden niher auf das Rett Syndrom im Kapitel 2.1 Das Rett Syndrom und
die Bedeutung der Logopédie bei dieser Erkrankung im Kapitel 2.2 Das Rett Syndrom und

Logopéadie eingegangen.
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Theoretischer Hintergrund

2.1 Das Rett Syndrom

2.1.1 Ursachen und Diagnose

Das so genannte Rett Gen ist das Methyl-CpG Bindungsprotein 2 MeCp2 und wurde 1999
entdeckt (Wilken, 2004). Es befindet sich auf dem X- Chromosom (Xq28). In der Regel han-
delt es sich beim Rett Gen um eine Neumutation und es gibt keinen direkten Zusammenhang
mit der Art der Storung oder der Lokalisation der Storung im Gen und der klinischen Auspri-
gung der Symptome (Genotyp- Phénotyp Korrelation). Verschiedene Storungen in diesem
Gen konnen der Ausloser fiir die Behinderung sein. Es kann beispielsweise dadurch entste-
hen, dass die einzelnen Aminosiuren der verschliisselnden Sequenz ausgetauscht sind. Da-
durch kann es einerseits zu einem falschen Aufbau der EiweiBproduktion mit Verlust der
Funktion kommen. Andererseits kann es jedoch auch zu einem durch die Verianderung der
Aminosduresequenz ausgelostem Stopp der Ablesung des Proteins fithren, so dass das Eiweil3
nicht aufgebaut wird. Und als letzter Ausloser konnen auch Teile des Gens fehlen und da-
durch wird das Eiweill nur unvollstindig synthetisiert. Das Rett Gen ist verantwortlich fiir die
Ausbildung des MeCP2 Proteins. Dieses Eiweil} ist ein Entwicklungskontrollgen und in der
Hirnentwicklung von Bedeutung.

Bei den wenigen Fillen unter Jungen mit Rett Syndrom handelt es sich um Jungen aus Fami-
lien in denen es bereits ein betroffenes Madchen mit sehr schwerem klinischen Verlauf gibt.
Bekannt geworden sind auch Fille von Jungen mit einem XXY Phinotyp. Meist sterben die
Jungen auf Grund des hohen Stérungsgrades bereits im Mutterleib.

Zu den Diagnosekriterien gehort unter anderem die scheinbar normale Entwicklung wéhrend
der ersten sechs Monate. Der Verlust des zielgerichteten Handgebrauchs, Stérungen im Be-
reich der Wahrnehmung, sowie der Verlust der sprachlichen Fihigkeiten zidhlen ebenfalls zu
den diagnostischen Merkmalen (Trevathan & Naidu, 1988 ). Diese sind in der Tabelle 1 dar-
gestellt.
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Theoretischer Hintergrund

Tabelle 2.1 Diagnostische Kriterien des Rett Syndroms nach Trevathan et al. 1988

Notwendige Kriterien:

. Scheinbar normale prinatale und perinatale Periode

. Scheinbar normale psychomotorische Entwicklung wihrend der ersten 6 Monate
. Normaler Kopfumfang bei der Geburt

. Verzogerung des Schidelwachstums zwischen dem 5. Monat und dem 4. Lebensjahr

| T N O N

. Verlust erworbener zweckméfiger Handfunktionen zwischen dem 30. Monat und dem 6.
Lebensjahr, mit Verlust der kommunikativen Fihigkeiten und sozialem
Riickzug gekoppelt
6. Entwicklung von gestorten expressiven und rezeptiven Sprachfihigkeiten und einer
scheinbar starken psychomotorischen Behinderung
7. Stereotype Handbewegungen, wie das Hande wringen / reiben / klatschen / schlagen /
belecken und waschen
8. Erscheinen der Gangapraxie und der Rumpfapraxie bzw. -ataxie zwischen dem 1. und
4. Lebensjahr
9. Diagnose unter Vorbehalt vom 2. bis zum 5. Lebensjahr

Unterstiitzende Kriterien:
1. Dysfunktionen der Atmung
a. Zeitweiser Atmungsstillstand (apnoe) bei Wachheit
b. stoBweise Hyperventilation
c. anfallsméfBiges Luftanhalten
d. starker Luftaussto3 oder vermehrter Speichelfluss
2. EEG - Abnormititen
a. In Wachheit eine verlangsamte Hintergrundaktivitit mit stoBweiser, rhythmischer
Verlangsamung (3-5 Hz)
b. Epileptische Entladungen mit oder ohne klinischen Anfillen
. Epileptische Anfille
. Spastizitit, oft in Verbindung mit Muskelschwund und Dystonie
. Periphere Storungen des vegetativen Nervensystems

. Skoliose

~N O b B~ W

. Wachstumsretardation
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Theoretischer Hintergrund

8. Hypotrophe, kleine Fiifle

Ausschlusskriterien:
1. Beweis intrauteriner Wachstumsretardierung
. OrganvergroBerung und andere Hinweise auf Speicherkrankheiten
. Netzhautentziindung (nichtentziindlich bedingt) oder optische Atrophie
. Mikrozephalie bei Geburt

. Beweis einer perinatalen Hirnschiadigung

AN L B~ W

. Existenz einer identifizierbaren metabolischen oder andersartigen progressiven
neurologischen Behinderung

7. Neurologische Behinderung durch schwere Infektionen oder Hirntrauma

2.1.2 Symptomatik und Entwicklungsverlauf

Der Verlauf der Krankheit ist in vier Stadien aufgeteilt (Hagberg & Gillberg):

Das erste Stadium nennt man die frithe Stagnationsphase. Sie findet zwischen dem fiinften
und achtzehnten Lebensmonat statt. Wihrend dieser Phase kommt es zu einer Stagnation der
Entwicklung, verringerter Aufmerksamkeit und einer muskuldren Hypertonie. Dieses Stadium
dauert zwischen einigen Wochen und einigen Monaten.

Das zweite Stadium wird auch rasche Regressionsphase genannt. Diese Phase findet zwischen
dem 1. und 4. Lebensjahr statt. Es kommt zu einer deutlichen Regression mit Verlust von be-
reits erlernten motorischen und intellektuellen Fihigkeiten. In diesem Stadium haben die Kin-
der hiufig Phasen, die von Unruhe und Schreiattacken geprigt sind. Die Kinder sprechen
nicht mehr und verlernen sinnvolle Handfunktionen. Autistische Verhaltensweisen werden
ausgebildet. Das Gangbild wird als ataktisch-apraktisch, unregelmifig und nichts ausrichtend,
beschrieben. Wenn die Kinder in dieser Phase noch nicht laufen konnen, erlernen sie das freie
Laufen nicht mehr. Dieses Stadium ist akut oder schleichend und dauert zwischen Wochen
und Monaten.

Das dritte Stadium nennt man pseudostationédre Phase. In dieser Phase ist eine scheinbare Sta-
bilitdt auffillig. Zu erkennen sind jedoch eine schwere geistige Behinderung, autistische Ver-
haltensweisen, cerebrale Anfille, Atmungsauffilligkeiten und die Ausbildung einer Skoliose,

also einer seitlichen Verkriimmung der Wirbelsiule, infolge einer muskuldren Hypotonie. In
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Theoretischer Hintergrund

diesem Stadium konnen jedoch auch gewisse Funktionen wiedererlangt werden, wie z.B. die
kommunikativen Funktionen. Diese Phase kann mehrere Jahre andauern.

Das vierte Stadium wird auch als spite motorische Verschlechterung bezeichnet. In dieser
Phase kann es wiederum zu einer Abnahme der Mobilitdt kommen. Meist nehmen die ortho-
pidischen Probleme zu. Die Skoliose beeintrichtigt die Patienten immer mehr, so dass zum
Teil sogar operative Mallnahmen notwendig sind. Diese Phase dauert Jahrzehnte an.

Als klinische Begleitsymptome werden bei Kindern mit Rett Syndrom hiufig Atemauffillig-
keiten mit Hyperventilation, Atemstillstinden oder Luftanhalten beschrieben. Des Weiteren
werden auch Veridnderungen der Gehirnstrome und eine Allgemeinstdrung der Grundaktivitit
des Kindes festgestellt. Dartiber hinaus sind bei 85% der Kinder epileptische Anfille zu ver-
zeichnen. Diese sind sehr schwer zu therapieren. Neben Kleinwiichsigkeit sind betont kleine
Fiile und Durchblutungsstorungen auffillig. Bei Erndhrung und Verdauung konnen Probleme

auftreten.

2.1.3 Varianten des Rett Syndroms

Neben dem klassischen Rett Syndrom gibt es zahlreiche Varianten (Wilken, 2004; Schner-
mann & Schmidt, 2005; Hagberg & Gillberg, 1993). Bei dem so genannten ,, Forme frust Rett
Syndrom* sind bei den Kindern sprachliche Féhigkeiten und Handfunktionen vorhanden.
Diese Form des Rett Syndroms hat eine eher ,,milde” Ausprigungsform der Symptome. Es
entstehen kaum Stereotypen und Waschbewegungen der Hiande bzw. diese treten nur verzo-
gert auf. Die Riickschritte in der Entwicklung sind nicht so stark. Da das Wachstum des Kop-
fes nicht verzogert ist, behalten Kinder mit dieser Form des Rett Syndroms einen normalen
Kopfumfang. Durch die nicht eindeutig zu diagnostizierenden Symptome ist diese Form des
Rett Syndroms schwer und spit zu erkennen.

Bei der ,, kongenitalen Form*“, auch ,,angeborenes Rett Syndrom“ genannt, sind die Sympto-
me bereits vom ersten bis zum sechzehnten Lebensmonat ausgepragt.

Bei der , early onset seizure Form ist es schwieriger festzustellen, ob es sich um das Rett
Syndrom handelt, da es bei dieser Form zu ,,sehr frithen epileptischen Anfillen* kommt, wo-
durch die Symptome meist nicht eindeutig zu bestimmen sind. Beide Formen, das kongenitale
Rett Syndrom und die early onset seizure Form, sind geprégt durch einen frithen Beginn und

eine ausgeprigte Behinderung.
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Weiterhin besteht die Form des Rett Syndroms mit preserved speech, das hei3t mit erhaltener
Sprache. Im Gegensatz zu der klassischen Form, bei der die Kinder ihr erworbenes Vokabular
im zweiten Stadium ihrer Entwicklung verlieren, kann es dazu kommen, dass die Kinder mit
der preserved speech Form diese Worter und Sitze nach der Regressionsphase wieder gebrau-
chen. Die letzte Form des Rett Syndroms, die beschrieben ist, tritt meist erst im spiten Kin-
desalter auf (Late childhood regression). Bei dieser Form ist lediglich bekannt, dass die iibli-

chen Symptome, wie Sprachverlust, erst im spateren Kindesalter auftreten.

2.1.4 Die Wahrnehmung bei Kindern mit Rett Syndrom

Im Folgenden wird auf die Besonderheiten im Bereich der Wahrnehmung bei Kindern mit
Rett Syndrom eingegangen. Dabei werden vor allem die Auffélligkeiten betrachtet, die logo-
padische Probleme zur Folge haben. Allerdings muss beachtet werden, dass die Storungen in
den verschiedenen Wahrnehmungsbereichen von Kind zu Kind unterschiedlich sein konnen.
Der Zeitpunkt an dem die Behinderung beginnt spielt fiir die Entwicklung der Wahrnehmung
eine wichtige Rolle (Dobslaff, 1999).

Bei circa 50% der Kinder mit Rett Syndrom ist die visuelle Wahrnehmung durch Weit- und
Kurzsichtigkeit sowie Schielen beeintrichtigt (Lindberg, 2000). Viele der Kinder schauen
nicht direkt auf ein Objekt, sondern erfassen dieses aus dem peripheren Blick heraus. Somit
erfassen die betroffenen Kinder hochstwahrscheinlich mehr als angenommen wird. Haben sie
sich einen Uberblick iiber das Objekt verschafft, nihern sie sich ihm hiufig und beobachten es
ausdauernd und intensiv (Dobslaff, 1999). Dieser gezielte Blick kann gut als Kommunikati-
onsmethode, dem so genannten ‘eye-pointing’, genutzt werden. Die Kinder scheinen Bilder
und Fotos sowie Nahrung, Computer, Musikspielzeuge und Biicher zu mogen (Allan, 1991),
was sich didaktisch bei Unterstiitzter Kommunikation einsetzen ldsst.

Innerhalb der auditiven Wahrnehmung ist es fiir Rett Kinder schwierig, Gerdusche zu lokali-
sieren. Daher ist es sinnvoll die Gerduschquelle so zu platzieren, dass sie vom Kind gesehen
oder gespiirt werden kann. Da auditive Reize fiir diese Kinder sehr ansprechend sind, konnen
Kommunikationshilfen mit Sprachausgabe motivierend und anregend wirken. Allerdings las-

sen sich die Rett Kinder auch schnell von anderen Geriduschen ablenken.
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Taktile Reize rufen bei den Kindern kaum Reaktionen hervor. Bei Beriihrungen im Gesicht
kann es jedoch zu heftigen Abwehrreaktionen kommen, da dieser Bereich sehr intensiv wahr-
genommen wird (Dobslaff, 1999).

Haufig ist der Gleichgewichtssinn der Kinder gestort, wodurch sie Schwierigkeiten haben,
thren Korper zusammen mit dem Kopf oder nur den Kopf zu drehen. Deshalb sollte bei der
Nutzung einer Kommunikationshilfe darauf geachtet werden, dass diese sowohl taktil als auch
visuell fiir das Kind erreichbar ist. In medizinischen Untersuchungen bei Patientinnen mit
dem Rett Syndrom wurden bestimmte Verdnderungen im Gehirn festgestellt. Unter anderem
sind die Basalganglien veridndert, die sowohl zur Initiierung und Steuerung von Bewegungen

als auch zur Erhaltung des Gleichgewichts beitragen.

2.2 Das Rett Syndrom und Logopidie

2.2.1 Logopddische Probleme bei Kindern mit Rett Syndrom

Rett Kinder sind meist nicht sprechende Kinder. Zwar konnen 55% der Kinder einige Worter
sprechen (Uchino, 2001), die aber nicht zur erfolgreichen Kommunikation ausreichen. Nicht
sprechende Kinder stoBen stindig auf neue Probleme (Braun, 1994). Einschrinkungen der
sozialen Kontakte, Erschwernisse in der kognitiven Entwicklung und die Reduzierung der
Moglichkeiten zur Selbstbestimmung sind drei gravierende Probleme, die Auswirkungen auf
die Identitdtsentwicklung der nicht sprechenden Kinder haben. Es stellt nicht nur eine sonder-
piadagogisch-therapeutische Aufgabe, sondern eine mitmenschliche Pflicht dar, alles zu unter-
nehmen, um die kommunikativen Moglichkeiten der Betroffenen zu verbessern. Es miissen
Mittel und Methoden beschritten werden, die die tdglichen kommunikativen Frustrationen
abmildern konnen und neue Wege zur Verstindigung erdffnen.

Weitere logopédische Probleme, die bei Rett Kindern hédufig vorkommen, sind Luftschlucken,
Hyperventilieren und Luftanhalten. Auch mundmotorische Probleme sind bei diesen Kindern
stark ausgepriagt, wodurch oft Probleme beim Kauen und Schlucken entstehen. Durch die feh-
lende Kraft im oralen Gebiet wird die lautsprachliche Kommunikation zusitzlich negativ be-
einflusst. In Kombination mit der zuriickgebliebenen geistigen Entwicklung, bei Kindern mit
Rett Syndrom, wird Lautsprache so gut wie unmdoglich; meist kommen nur wenige einsilbige

Worter als kurz ausgestoBene Konsonant-Vokal-Verbindung vor. Die Kommunikation bei
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Kindern mit Rett Syndrom besteht meist lediglich aus dem oben genannten eye-pointing, bei
dem die Kinder das Gewiinschte mit den Augen fixieren, Lautierungen, Zeigen und, in selte-
nen Fillen, einigen gesprochenen Wortern (Schmitz-Veltin, 2004). Die Reaktionen sind bei
den meisten Kindern stark verzogert. Das heift, dass die kommunikativen Moglichkeiten der
Kinder mit Rett Syndrom ohne unterstiitzende Kommunikationsmittel sehr begrenzt sind.

Die nonverbale Kommunikation spielt eine wesentliche Rolle in der menschlichen Kommuni-
kation. Fiir Menschen, die verbal nicht kommunizieren konnen, ist diese Art der Kommunika-
tion die einzige um mit anderen Menschen in Kontakt zu kommen. Das schwierige bei dieser
Form der Kommunikation ist es die Information richtig zu interpretieren. Die Zusammenge-
horigkeit von Menschen innerhalb einer bestimmten Gruppe entsteht hauptsidchlich durch
Sprache. Kommunikation ermdéglicht es, wichtige Erfahrungen zu machen, Einfluss auf die
Umwelt zu haben und die Erfahrung zu machen, etwas verandern zu konnen. Uber verschie-
dene Kommunikationskanile konnen Informationen, Wiinsche und Bediirfnisse mitgeteilt
werden. Kommunikation hat deshalb einen hohen Stellenwert fiir die gesamte Entwicklung
eines Menschen.

Viele nicht sprechende Menschen haben gemeinsam, dass ihr Bediirfnis nach Kommunikation
nicht zufrieden stellend erfiillt wird. Eine Kommunikationsbeeintriachtigung beinhaltet zum
einen wenig Kontrolle iiber seine Umwelt und seine Beziehungen. Zum andern kann sie Fehl-

einschitzungen zur Folge haben und der Mensch kann dadurch im Alltag unterschétzt werden.

2.2.2 Unterstiitzte Kommunikation

Verschiedene Eltern von Kindern mit Rett Syndrom erklérten, das ihre Kinder aus logopidi-
scher Sicht oft als therapieunfihig oder gar als therapieunwiirdig bezeichnet wurden. Durch
die Arbeit mit Unterstiitzter Kommunikation ergibt sich allerdings ein ganz anderes Bild. Un-
terstiitzte Kommunikation bekommt eine zunehmende Bedeutung in der Therapie der Kinder
mit Rett- Syndrom (Wilken, 2004). Dieser Bereich ist bislang vernachlissigt worden, ist aber
fiir Kinder und Eltern von hoher sozialer Bedeutung, da die Kontaktaufnahme und das Erken-
nen von Bediirfnissen des Kindes vereinfacht werden.

Unterstiitzte Kommunikation ist ein Oberbegriff fiir Maflnahmen, die zum Ziel haben die

kommunikativen Maoglichkeiten von Menschen mit expressiven Beeintriachtigungen der
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Kommunikation dauerhaft oder zeitlich begrenzt zu erweitern oder gegebenenfalls erst zu
ermoglichen. (PaBler, 2005).

Der Terminus Unterstiitzte Kommunikation steht im Mittelpunkt eines sonderpddagogisch-
therapeutischen Ansatzes, der sich im deutschsprachigen Raum unter diesem Namen inzwi-
schen fest etabliert hat. Der Begriff ist abgeleitet aus dem angloamerikanischen Fachterminus
Augmentative und Alternative Communication (AAC). Er bezeichnet MaB3nahmen, die ergén-
zend (augmentative) bzw. ersetzend (alternative) zur Lautsprache Kommunikation moglich
machen. In den letzten Jahren hat sich im deutschen Sprachraum die Unterstiitzte Kommuni-
kation als Ansatz zur Forderung der Kommunikation fiir nicht und wenig sprechende Kinder
entwickelt. Die Unterstiitzte Kommunikation wird als flexibles Konzept dargestellt, das alle
zur Verfiigung stehenden AuBerungs- und Mitteilungsmoglichkeiten des behinderten Kindes
einbezieht. Seit dieser Entdeckung wurden fiir Kinder, die im Laufe ihrer Entwicklung die
Lautsprache nicht oder unzureichend erlernen, eine Reihe von Verstindigungssystemen und
Kommunikationshilfen entwickelt. Dabei konnen elektronische Gerite mit und ohne Sprach-
ausgabe, Fotomappen und Symboltafeln eingesetzt werden. Aufgrund der technischen Ent-
wicklung konnen heutzutage viele Kommunikationsprobleme schwerer korperlicher und geis-
tiger Behinderungen durch den Einsatz vielfiltiger elektronischer und nichtelektronischer
Hilfen verbessert werden. Das Bestreben einer erfolgreichen Therapie ist neben stérungsspe-
zifischen Zielsetzungen vor allem die Verbesserung der Verstindigung des Patienten mit sei-
nem sozialen Umfeld.

Unterstiitzte Kommunikation er6ffnet nicht und wenig sprechenden Kindern die Moglichkeit
sich besser mitzuteilen, zu erleben und in ihren AuBerungen verstanden zu werden. Durch den
Einsatz von Unterstiitzter Kommunikation konnen sich kommunikative Fihigkeiten entwi-
ckeln und erweitern. AuBlerdem konnen kognitive Fihigkeiten gezeigt und Entscheidungen
geduBert werden (Kohnen, 2005). Durch den Einsatz der Methoden der Unterstiitzten Kom-
munikation wird der Erwerb der Lautsprache keinesfalls verhindert, sondern erfahrungsgeméf
stimuliert.

Es werden drei Gruppen von Menschen, fiir die Unterstiitzte Kommunikation hilfreich sein
kann, unterschieden (Von Tetzchner & Martinsen, 2000). Die erste Gruppe bilden Menschen,
die Lautsprache verstehen, aber nur unzureichende Moglichkeiten besitzen, sich auszudrii-

cken. Die zweite Gruppe besteht aus Menschen, die Unterstiitzung zum Lautspracherwerb
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bendtigen bzw. deren lautsprachliche Fihigkeiten nur verstindlich sind, wenn sie iiber ein
zusitzliches Hilfsmittel verfiigen. Menschen, fiir die Lautsprache als Kommunikationsmedi-
um zu komplex ist und die daher eine geeignete Ersatzsprache benétigen, sind in der dritten
Gruppe zusammengefasst. Diese Einteilung macht deutlich, dass Unterstiitzte Kommunikati-
on nicht nur eingesetzt werden kann, um {iberhaupt zu kommunizieren, sondern auch, um
vorhandene Kommunikationsmoglichkeiten zu unterstiitzen. Bei Menschen mit schweren
kognitiven Behinderungen kann Unterstiitzte Kommunikation somit die Briicke zum gegen-
seitigen Verstdandnis bilden. Dabei muss allerdings beachtet werden, dass Unterstiitzte Kom-
munikation nicht innerhalb kiirzester Zeit gelernt werden kann. Die Kinder miissen sich erst
auf die neue Situation einstellen und die Hilfsmittel auch als solche akzeptieren. Daher ist es
notwendig, die Kinder spielerisch auf Unterstiitzte Kommunikation vorzubereiten. Dies wird
meist dadurch gefordert, dass die Kinder zum Beispiel durch Driicken eines BIGmack selber
Musik anschalten konnen. Durch den Gebrauch von spielerischen Hilfsmitteln wird die Moti-
vation gesteigert und die Lust an den Gerdten gefordert.

Innerhalb der Logopidie ist es wichtig, dass die Kommunikationsbediirfnisse der Betroffenen
erfullt werden, sie ihre Personlichkeit entfalten konnen und sie sich aktiv am Lernen beteili-
gen. Des Weiteren sollen sie durch den Einsatz von Unterstiitzter Kommunikation selbstbe-
stimmter und selbstédndiger werden, sich in unsere Gesellschaft integrieren, ihre Bediirfnisse,
Gedanken, Fragen und Meinungen mitteilen konnen und verstanden werden.

Es wurde gezeigt, dass Rett Kinder sich nicht oder nur sehr eingeschrinkt verbal du3ern kon-
nen. Weiterhin haben sie Probleme, ihre Hidnde funktionell zu nutzen und Blickkontakt auf-
zunehmen. Wie kann es diesen Kindern ermdoglicht werden, trotzdem zu kommunizieren? Die
einzige Moglichkeit, die an die Fahigkeiten der Kinder ankniipft, ist die Unterstiitzte Kom-
munikation. Sie stellt keine Mindestanforderungen an die Kinder, sondern nutzt ihre Mog-

lichkeiten.
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2.2.3 Bisherige Studien

Es gibt bereits eine Studie iiber Kinder mit Rett Syndrom und Unterstiitzte Kommunikation.
Koppenhaver und Kollegen (2001) haben diese Studie durchgefiihrt, in der sie die Kommuni-
kation zwischen sechs Rett Midchen und ihren Miittern beschrieben haben. In der Studie
wurde der Einfluss von fixierenden Handschienen, technischen Kommunikationsmitteln und
einem basalen Elterntraining auf die Kommunikation der sechs Midchen untersucht. Die
Miitter und ihre Tochter wurden im héduslichen Rahmen wihrend des Vorlesens von bekann-
ten und unbekannten Biichern auf Video aufgenommen.

Dabei wurden vier Phasen unterschieden:

In der ersten Phase suchten die Familien zwei Bilderbiicher aus. Eins davon sollte bekannt
sein, das andere unbekannt. Das unbekannte Buch wurde zweimal in der Woche gelesen. An
den gleichen Tagen wurde auch das bekannte Buch gelesen. Dariiber hinaus konnte das be-
kannte Buch auch hdufiger gelesen werden. In dieser Phase wurden neben den Aufnahmen
der Lesesituationen zusitzlich Aufnahmen gemacht um weitere Daten der Middchen zu sam-
meln.

In der zweiten Phase der Studie wurden den Miédchen an der nicht dominanten Hand fixieren-
de Handschienen angelegt, wodurch die stereotypen Handbewegungen unterbrochen wurden
und eine Verbesserung der kommunikativen Fihigkeiten beabsichtigt wurde.

In der dritten Phase wurden den Eltern kommunikative und technische Hilfsmittel wie Bild-
symbole, Tafeln zum Ablegen, BIGmacks fiir eine Nachricht, Multi- Massage Talker fiir vier
Nachrichten und PVC-Stiitzen zur Verfiigung gestellt. Dabei wurde den Eltern eine techni-
sche Einweisung, jedoch keine Anleitung zum Einsatz wihrend des Vorlesens gegeben.

Die letzte Phase beinhaltete ein Elterntraining zum individuell angepassten Einsatz der Hilfs-
mittel und zu allgemeinen kommunikativen Fertigkeiten. Darunter fielen das Einhalten einer
adidquaten Wartezeit nach einer Frage und das eventuelle Wiederholen von Fragen.

Die Resultate dieser Studie haben ergeben, dass das Unterbrechen der stereotypen Handbe-
wegungen mit einer Handschiene die kommunikativen Féahigkeiten der Kinder nicht signifi-
kant verbessert hat.

Des Weiteren ergab sich, dass die Art des Vorlesens der Miitter bei Biichern, die regelméBig
gelesen wurden nicht optimal war. Durch die Wiederholungen der bekannten Texte und die

geringe Reaktion der Rett Midchen, wurde die Lesesituation automatisiert, was zur Abnahme
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der fiir diese Midchen wichtigen Impulse fiihrte. Das kann zur Verfidlschung der Ergebnisse
gefiihrt haben.

Der wesentliche Punkt ndmlich zwischen Aktion und Reaktion der Kinder zu unterscheiden,
wurde in dieser Studie auller Acht gelassen. Wie eine spitere, informelle Analyse ergeben hat,
haben die Midchen meistens lediglich auf Fragen der Eltern geantwortet, also reagiert.

Ein Schwachpunkt war aulerdem, dass die benutzten Bilder nicht die gewiinschten Aussagen
der Miadchen widerspiegelten.

Um die oben genannten Aspekte zu beriicksichtigen werden die kommunikativen Hilfsmittel
in der jetzigen Studie individuell auf die Bediirfnisse und Fihigkeiten der Rett Kinder und
deren Familien angepasst. Damit Rett Kinder und deren Familien den groten Nutzen aus der
Studie ziehen konnen, ist es wichtig die Studie an natiirliche und alltdgliche Situationen anzu-
kniipfen, mit denen sich Eltern und Rett Kinder identifizieren konnen.

Um der Automatisierung der betrachteten Situation vorzubeugen, wurde eine Essenssituation
gewdhlt, denn dabei miissen immer wieder neue Entscheidungen getroffen werden. Des Wei-
teren kann die Kommunikation der Rett Kinder vor allem beim Friihstiick oder Abendessen
trainiert und aufgebaut werden. Diese Situation ist eine alltdgliche, kommunikationsgeladene
Situation, die einen hohen Aufforderungscharakter hat. Dadurch wird die Motivation der
Kinder gesteigert. Nahrung scheint einen GroBteil der Rett Kinder zu motivieren von sich aus
zu kommunizieren. Héaufig starren die Kinder intensiv auf die von ihnen bevorzugten Le-
bensmittel. Das ,,Augenzeigen* (eye-pointing) hat bei diesen Kindern eine hohe Bedeutung,
da es trotz Regression noch relativ gut erhalten ist. Desinteresse kann durch Wegsehen signa-
lisiert werden. Die Essenssituation bietet einen natiirlichen Rahmen um Kommunikation zu
fordern (Hallbauer, 2002).

Ein wichtiges Ziel fiir Kinder mit Rett Syndrom sollte es sein, in der Schule die Selbstbe-
stimmung zu fordern. Héaufig erfahren gerade Behinderte einen hohen Grad an Fremdbestim-
mung. Der Prozess des Erlernens der Selbstbestimmung kann gerade bei Kindern mit Rett
Syndrom sehr lange dauern. Dieser Prozess ist nicht nur vom Grad der Behinderung abhén-
gig, sondern auch vom Alter. Hier ist der frithzeitige Einsatz von Kommunikationshilfen
wichtig, um die Entwicklung von Fremdbestimmung hinzu Selbstbestimmung zu ermogli-
chen. Ohne diese Hilfen besteht die Gefahr, dass die gesendeten Signale der Kinder falsch

interpretiert werden.
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Es ist wichtig, dass Kommunikationshilfen so angewandt werden, dass sie einen Einfluss auf
die Bediirfnislage des jeweiligen Kindes und seine Umwelt ausiiben. Durch diesen aktiven
Einfluss erlangen sie mehr Selbstbestimmung. Gerade fiir Kinder mit dem Rett Syndrom ist es
wichtig, Wahlmoglichkeiten zu haben und ihnen Entscheidungen zu treffen.

Die oben beschriebene zweite Phase der Studie von Koppenhaver und Kollegen wird in dieser
Studie keine Beachtung geschenkt, da ihr kein Nutzen zuzurechnen ist.

Des Weiteren wurde in den vorangegangenen Studien nicht beachtet, dass eine Verbesserung
auch durch andere, externe Faktoren, verursacht sein konnte. So konnte z.B. die Stimmung
der Eltern und des Kindes zu einer Verbesserung oder Verschlechterung beigetragen haben.
Dieser und weitere externen Faktoren werden an Hand eines Fragebogens (Anlage 8) ermit-
telt, um dadurch einer Verfilschung vorzubeugen.

Es wurde in der vorherigen Studie gezeigt, dass die kommunikativen Probleme der Kinder mit
Rett Syndrom mit Hilfe der Unterstiitzten Kommunikation verbessert werden konnen. Jedoch
traten bei dieser Studie noch einige Probleme in Bezug auf die Auswertung der Daten auf, da
in dieser Studie nicht zwischen Aktion und Reaktion unterschieden wurde. Durch den
Gebrauch einer anderen Observationsliste (Anlage 4), als der von Koppenhaver und Kollegen
verwendeten, werden beide Aspekte, sowohl Aktion als Reaktion, in die Bewertung eingehen.
Eine nihere Beschreibung dieser Observationsliste ist in Abschnitt 3.2.4 Variabeln zu finden.
Dies fiihrte zu der Fragestellung:

Inwieweit verbessert der Einsatz von Unterstiitzter Kommunikation wihrend einer Essensi-
tuation die Aktionen und Reaktionen von Kindern mit dem Rett Syndrom?

In wie weit es moglich ist, die Kommunikation der Rett Kinder in Aktion und Reaktion zu

unterteilen, wird mit drei Rett Kindern in der im Folgenden beschriebenen Methode iiberpriift.
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3. Methodologie

3.1 Probanden

3.1.1 Ein- und Ausschlusskriterien

Die Probanden in dieser Studie sollten folgende Kriterien erfiillen: Es sollten Kinder mit dem
Rett Syndrom sein und sie sollten wohnhaft in einem Umkreis von 50 km von Aachen sein,
da wihrend der gesamten Studie ein personlicher Kontakt bestehen sollte. Das Alter der Kin-
der war nicht vorgegeben oder beschriankt. Auch die Frage, ob die Kinder friither in logopadi-
scher Behandlung waren oder jetzt sind, war ebenso wenig ein Kriterium, wie das Stadium

der Krankheit bei den jeweiligen Kindern.

3.1.2 Kontaktaufnahme

Durch die Rett-Elterninitiative konnte sehr schnell Kontakt zu geeigneten Familien gekniipft
werden. Drei Familien hatten Interesse bei der Studie mitzuarbeiten. Zu den Familien wurde
dann ab November 2005 telefonisch und per E-Mail Kontakt aufgenommen. Mitte Januar
2006 wurde zum ersten Mal ein personlicher Kontakt hergestellt.

Das erste Gesprich bei jeder Familie war fiir die Organisation, fiir Fragen der Eltern und fiir
das Kennen lernen der Kinder bestimmt. Bei diesem Treffen wurden die Eltern tiber das The-
ma und die Ziele der Studie informiert und sie wurden dariiber aufgeklirt, wie sie und ihre
Kinder in die Studie einbezogen werden sollten. Die Eltern unterschrieben eine Einverstind-
niserkldrung (Anlage 1), in der sie sich bereit erklirten, dass die Daten ihrer Kinder in dieser
Studie verwendet werden durften. Des Weiteren hatten die Eltern die Moglichkeit von ihren
Erfahrungen und der Krankheitsgeschichte ihres Kindes zu erzdhlen. Im Anschluss fand ein
offenes Gesprich statt, in dem Fragen von beiden Seiten geklédrt wurden. Anhand eines A-
namnesebogens (Anlage 3) wurden relevante Daten der Kinder gesammelt. Diese sind im
Abschnitt 3.1.3 individuelle Anamnesedaten ausfiihrlich beschrieben.

In den darauf folgenden zehn Wochen fanden pro Woche ein bis zwei Treffen mit jeder Fami-
lie statt. Diese erfolgten bei zwei der Rett-Kinder, Anna und Sophie, zu Hause und bei dem
dritten Kind, Silvia, in der Schule. In dieser Phase wurde zunichst herausgefunden, wo die

Interessen der Kinder liegen, um den Einsatz der kommunikativen Hilfsmittel optimal anpas-
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sen zu konnen. Des Weiteren sollte festgestellt werden, welche kommunikativen Hilfsmittel
tiberhaupt fiir die Kinder in Frage kidmen. Dabei kam heraus, dass BIGmacks, Step-By-Step-
Communicator, Pocket GoTalks mit Jelly Beans, der GoTalk9 und Bild- und Symbolkarten
aufgrund ihrer GréBe und der einfachen Bedienung am Besten geeignet waren. Diese Gerite
werden im Abschnitt 3.2.5 Die kommunikativen Hilfsmittel ndher erldutert.

Fiir das gelingen der Studie war es wichtig ein Vertrauensverhéltnis zu den Kindern aufzu-
bauen. Zunidchst wurde versucht Blickkontakt aufzunehmen. Wenn dies gelang, konnte das
Verhiltnis durch Beriihrungen wie z.B. das Streicheln iiber die Wange vertieft werden. Des
Weiteren wurde beobachtet, wie die Eltern und Lehrer mit den Kindern umgehen, damit das

Verhiltnis zu den Probanden an die iibliche Umgangsform angepasst werden konnte.

3.1.3 Individuelle Anamnesedaten
1. Sophie
Sophie war zum Testzeitpunkt 17 Jahre alt. Sie ist 1,53 m grofl und wiegt 43 kg. So-
phie lebt mit ihrer Schwester (19 Jahre) bei ihrer Mutter und deren Lebensgefihrten.
Angaben zu Schwangerschaft und Geburt:
Es gab keine Auffilligkeiten wéahrend der Schwangerschaft und der Geburt.
Krankheitsverlauf:
Die ersten Symptome, die bei Sophie mit ca. 18 Monaten auftraten, waren ein steigen-
des Desinteresse an der Umwelt und an sozialen Kontakten. Als nédchstes konnte So-
phie den erlernten Pinzettengriff nicht mehr ausfiihren und es fiel ihr schwer die Tee-
flasche festzuhalten. Auch die Fihigkeit alleine zu spielen und die Umwelt zu erkun-
den nahm ab. Mit ca. 20 Monaten verlor Sophie die bis dahin erlernte Sprache. Der
Verdacht, dass es sich bei Sophies Behinderung um das Rett Syndrom handeln kénnte,
erhirtete sich im Alter von zwei Jahren und bestitigte sich 1999 mittels einer gentech-
nischen Untersuchung. Sophie war zu diesem Zeitpunkt bereits zehn Jahre alt.
Grobmotorische Entwicklung:
Sophie ist nie gekrabbelt, was fiir ihre Mutter jedoch nicht ungewohnlich war, da ihre
Schwester diese Phase auch ausgelassen hat. Sie konnte mit 18 Monaten laufen. Auf-

grund einer starken Skoliose musste Sophie 2003 operiert werden. Durch diese schwe-
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re Operation verlernte Sophie das Laufen. Dies konnte jedoch mit Hilfe einer Physio-
therapeutin wiedererlernt werden.
Sophie kann heute in einem handelsiiblichen Rollstuhl ohne fixierende Hilfsmittel al-
leine sitzen.

Feinmotorische Entwicklung:
Sophie kann kneten und macht dies auch gerne, sie kann malen jedoch nur grob mit
der ganzen Hand. Es ist keine Dominanz einer ihrer Héande festzustellen.

Essgewohnheiten:
Sophie wurde zur Zeit der Skolioseoperation iiber Wochen durch eine Sonde ernihrt.
Dadurch hat sich eine Spastik gebildet, die das Offnen ihres Mundes kaum noch zu-
lie3. Durch eine gezielte Forderung wurde die orale Nahrungsaufnahme wieder ange-
leitet. Jetzt isst Sophie sehr gerne. Sie wird von ihrer Mutter gefiittert.

Orale Entwicklung:
Sophie hatte Phasen, in denen sie mit den Zahnen geknirscht hat, diese lagen jedoch
vor der Pubertit und sind seitdem nicht mehr aufgetreten. Beim Schlucken behilt sie
hiufig Nahrungsmittel und Speichel im Mund. Manchmal beif3t sie sich auf der Nah-
rung fest ohne diese zu kauen. Sie hat einen verstirkten Speichelfluss, der auch aus
dem Mund lduft.

Angaben zur Sprach- und Sprechentwicklung:
Sophie hat gebrabbelt und lautiert. Sie sprach mit ca. 20 Monaten die Worte ,,Mama‘“*
und ,,Papa®, verlernte diese jedoch kurz darauf wieder. Weitere Worter oder Sitze
lernte sie nie hinzu. Die Mutter schitzt, dass Sophie ein Sprachverstindnis hat wenn
AuBerungen durch Mimik und Gestik untermalt werden. Sie vermutet auch, dass So-
phie Situationen aus dem Zusammenhang erfassen kann, jedoch kein explizites Wort-
verstdndnis hat.

Personlichkeit /Soziales Verhalten:
Die Mutter schitzt besonders an Sophie, dass sie trotz ihrer starken Behinderung eine
eigenstiandige Personlichkeit hat. Sie zeigt anderen Menschen, wenn sie sie mag oder
nicht mag. Dies wird dadurch deutlich, dass sie von manchen Menschen nicht beriihrt

werden will. Sophies groftes Hobby ist DVD gucken, am liebsten Walt Disney Filme.
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Sie hort auch gerne Horspiele und guckt Bilderbiicher. Besonders viel Spal3 hat Sophie

beim Einkaufen, sie kann laut ihrer Mutter ,,stundenlang durch IKEA laufen®.
Bisherige Fordermafnahmen:

Sophie erhilt seit Sommer 2005 ein Mal in der Woche logopédische Therapie. Auf3er-

dem wird sie auch noch physio- und musiktherapeutisch behandelt.

2. Silvia
Silvia war zum Testzeitpunkt 15 Jahre alt. Sie ist 1,50 m grof3 und wiegt 32 kg. Sie
wohnt mit ihrer Mutter, ihrem Stiefvater und ihren drei Geschwistern (17, 8 und 7 Jah-
re alt) in einem Haus.

Angaben zu Schwangerschaft und Geburt:
Wihrend der Schwangerschaft gab es bei der Mutter einen Verdacht auf eine Plazen-
tainsuffizienz, weswegen sie drei Monate im Krankenhaus lag. Silvia wurde per Kai-
serschnitt geboren.

Krankheitsverlauf:
Die ersten korperlichen Symptome, die auf eine Behinderung hindeuteten, waren eine
Schmerzunempfindlichkeit, eine Muskelschwiéche und ein auffallend ruhiges Verhal-
ten. Zusdtzlich bekam sie hiufig Durchfall. Starke Verhaltensauffilligkeiten, wie z.B.
Aggressivitit, traten bei Silvia im Alter von drei Jahren auf.

Grobmotorische Entwicklung:
Sie hat das Laufen im iiblichen Alter erlernt. Sie hat jedoch ein schaukelndes und in-
stabiles Gangbild, was durch ein chronisches Cholesteatom, eine Knocheneiterung im
Ohr, hervorgerufen wird. Sie hat eine sehr starke Skoliose, die jedoch bald operiert
werden soll.

Feinmotorische Entwicklung:
Silvia kann z.B. Gummibérchen autheben, auch groBere Mengen. Sie wiihlt gerne im
Sand und spielt mit Grashalmen. Auffallend ist, dass sie stindig ihre nestelnden Knet-
bewegungen vor der Brust macht. Wenn sie viel ,,gearbeitet hat* und erschopft davon
ist, dann sind ihre Hiinde fiir einige Minuten entspannt und ihre Handbewegungen las-

sen nach. Silvias linke Hand ist die dominante Hand.
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Essgewohnheiten:
Silvia isst sehr gerne und wird meist gefiittert. Es sei denn es handelt sich um Brot.
Dieses kann sie alleine zu sich nehmen, wenn es ihr in Stiicke geschnitten wurde. Da
Silvia oft Durchfall hatte, leidet sie an Untergewicht und trigt daher eine Magensonde.

Orale Entwicklung:
Zielgerichtete Handlungen, wie das Herausstrecken der Zunge und das Ablecken des
Mundes, sind nicht moglich. Beim Kauen und Essen hat sie den Mund geoffnet. Sie
kann mit Hilfe eines Strohhalmes trinken. Dabei verschluckt sie sich haufig. Aufgrund
des fehlenden Mundschlusses hat sie einen erhohten Speichelfluss. Sie tendiert zu
Reflux.

Sprach- und Sprechentwicklung:
Mit ca. 10 Monaten sagte Silvia ,,Mama* und ,,Papa®. Mit zwei Jahren konnte sie au-
Berdem ,,wau, wau, wau‘* sagen. Spiter ist die Sprache komplett verloren gegangen.
Heute schitzt die Mutter den passiven Wortschatz ihrer Tochter als sehr grof ein.
Bei Wut und Ungeduld ist gelegentliches Lautieren moglich, nicht jedoch bei Schmer-
zen.

Personlichkeit /Soziales Verhalten:
Silvia wird als sehr frohliches Kind beschrieben, dass sehr viel lacht und offen ist.
Silvia lacht sehr gerne mit anderen Kindern, was auch in der Klasse auffillt und durch
die anderen Kinder gefordert wird.
Sie mag Musik sehr gerne. Wenn man sich im Umgang mit Silvia nicht ganz auf sie
konzentriert, dann nimmt sie Korperkontakt auf, um auf sich aufmerksam zu machen.
Sie steht gerne aus ihrem Rollstuhl auf, ldsst ihn aber nicht aus den Augen, um anzei-
gen zu konnen, dass sie sich wieder setzen will. Silvia ist an den Armen kitzelig und
zeigt grofle Freude bei dieser Beriihrung.

Bisherige Forderma3nahmen:

Silvia erhilt Krankengymnastik in der Schule und einmal in der Woche Ergotherapie.

3. Anna
Anna ist zum Testzeitpunkt zwolf Jahre alt. Sie ist 1,55m grof3 und wiegt 33 kg.

Sie lebt allein mit ihren Eltern.
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Angaben zu Schwangerschaft und Geburt:
Die Schwangerschaft verlief normal, bis auf die Tatsache, dass der Muttermund zu
weich war und die Mutter deswegen ein Wehenmittel bekommen hat. Anna wurde
zehn Tage tliber dem errechneten Geburtstermin geboren.

Krankheitsverlauf:
Annas erste Symptome zeigten sich sehr friih, z.B. griff sie nicht nach Spielzeug.
Mit ca. drei Monaten wich der Kopfumfang von der Norm ab.
Sie schielte stark und mit viereinhalb Monaten stellte der Augenarzt eine Weitsichtig-
keit von acht Dioptrien fest.

Grobmotorische Entwicklung:
Der Physiotherapeut bestitigte, dass Anna in ihren Bewegungen sehr eingeschrinkt
sei. Mit ca. acht Monaten diagnostizierte der Arzt einen Microcephalus, einen kleinen
Schédel mit mangelnder Hirnentwicklung (Pschyrembel, 1977).
Sie war in der Lage ihren Kopf anzuheben und zu halten. Freies Sitzen und Krabbeln
bzw. Laufen war und ist nicht moglich.

Feinmotorische Entwicklung:
Das Greifen nach Joghurtbechern oder das Zeigen auf Bilder ist moglich.

Essgewohnheiten:
Anna isst meistens weiche oder piirierte Dinge wie z.B. eingeweichten Zwieback oder
piiriertes Obst. Sie erhélt durch die Eltern zwei Auswahlmoglichkeiten. Dann wihlt
sich Anna ihr Essen selbst aus. In die Schule werden zwei Brote mitgegeben (z.B. Nu-
tella und Marmelade), auch dort darf sie wihlen. Die Mutter hat eine Mappe mit Bil-
dern angefertigt, und Anna kann bei einer Auswahl von zwei Bildern eine Entschei-
dung durch Zeigen treffen.

Orale Entwicklung:
Aufgrund des mangelnden Mundschlusses kann sie nicht saugen. Sie hat hdufig Spei-
chelfluss und ihre Zunge ist vorgelagert. Sie kann selber schlucken.

Sprach- und Sprechentwicklung:
Annas Sprachverstindnis wurde im Alter von 10 Jahren durch eine Logopédin auf das
Niveau einer Dreijdhrigen geschitzt. Seitdem gehen die Eltern von einer Weiterent-

wicklung aus. Sie versteht in verschiedenen Situationen, was geschehen wird.

Unterstiitzte Kommunikation bei Kindern mit Rett Syndrom
- 23
Verbesserung von Aktion und Reaktion?



Methodologie

Anna und ihre Eltern haben viel Erfahrung mit Unterstiitzter Kommunikation. Sie ar-
beiten bereits mit einem Pocket GoTalk und Jelly Beans, einem Power Link, an den
z.B. ein Kassettenrekorder angeschlossen wird. Des Weiteren arbeiten sie mit einem
Ordner mit Symbolkarten und Bildern von Schiilern, Lehrern und Tétigkeiten in der
Schule.

Personlichkeit /Soziales Verhalten:
Anna wird als offenes, frohliches Méadchen beschrieben. Sie liebt Pferde und geht zum
therapeutischen Reiten. Bei mangelnder Aufmerksamkeit macht sie sich durch Lautie-
rungen bemerkbar.

Bisherige Forderma3nahmen:
Anna begann bereits im Alter von sechs Monaten mit Krankengymnastik. Diese lauft
bis heute weiter. Zuerst fand diese in der Friihférderung statt und heute besucht sie
zweimal in der Woche eine Praxis. Vor zwei Jahren wurde Anna an der Hiifte operiert.
Zu dieser Zeit erhielt sie dreimal wochentlich Krankengymnastik. Anschlieend war
sie vier Monate in Rehabilitation. Anna bekommt auch seit mehreren Jahren Logopa-

die und arbeitet seitdem mit Unterstiitzter Kommunikation.

3.2 Vorgehensweise

Die Studie wurde in drei Phasen unterteilt. Am Ende jeder Phase wurden die Probanden wih-
rend einer Essenssituation auf Video aufgenommen. Bei der Auswertung der Videos wurde
fiir jeden Messmoment die Anzahl der addquaten und inaddquaten Aktionen und Reaktionen
an Hand einer Observationsliste bestimmt.

Es wurde von den Eltern eine Einverstindniserklarung (Anlage 2) unterschrieben, die be-
scheinigte, dass ihre Kinder gefilmt werden durften und mit dem Material zur Auswertung der
Studie gearbeitet werden durfte.

Um die Aufnahmen vergleichen zu konnen, wurden folgende Vorgaben in Bezug auf die Nut-
zung der Kamera gemacht. Die Kamera sollte frontal auf die Kinder gerichtet werden. Die

Hilfsmittel fiir die Unterstiitzte Kommunikation sollten im Bild zu sehen sein

3.2.1 Phase 1

Die erste Phase bestand aus drei Unterteilen: das Kennen lernen der Kinder, das Vorstellen

Unterstiitzte Kommunikation bei Kindern mit Rett Syndrom

- 24
Verbesserung von Aktion und Reaktion?



Methodologie

der Hilfsmittel und der erste Messmoment (Messung A).

Die Kontaktaufnahme hatte zum Ziel ein vertrautes Verhiltnis zu den Kindern zu bekommen,
damit sie sich wihrend des Filmens natiirlich verhalten.

Die spielerische Vorstellung der Hilfsmittel bei den Kindern hatte die Zielsetzung, den Kin-
dern das Prinzip von Ursache und Wirkung nédher zu bringen. Dieses Prinzip sollte den Kin-
dern deutlich machen, dass das Driicken eines Knopfes (Ursache) etwas auslost (Wirkung).
SchlieBt man z.B. ein Batteriebetriebenes Kuscheltier an eine Taste an, kann das Kind durch
driicken dieser Taste (Ursache) das Kuscheltier bewegen (Wirkung). Beim Loslassen (Ursa-
che) dieser Taste hort das Tier auf sich zu bewegen (Wirkung). Das Verstehen dieses Prinzips
ist sehr wichtig fiir die Arbeit mit Unterstiitzter Kommunikation, da alle Gerite auf diesem

Prinzip aufbauen.

3.2.2 Phase 2

In der zweiten Phase der Studie wurden den Eltern unterstiitzende kommunikative Hilfsmittel
zur Verfiigung gestellt.

Sie erhielten an die Essenssituation angepasste Symbolkarten aus dem Programm BoardMa-
ker, einen BIGmack bzw. Step-By-Step-Communicator, einen GoTalk9 und einen Pocket
GoTalk mit Jelly Beans. Diese sind niher beschrieben in dem Abschnitt 3.2.5 Die kommuni-
kativen Hilfsmittel.

Die Eltern wurden in die Bedienung der Gerite eingewiesen, sofern diese noch nicht bekannt
war. Die Eltern erhielten jedoch keine Angaben dariiber, wie und wann sie die verschiedenen
Hilfsmittel einsetzten sollten. Die Wahl der Hilfsmittel war freigestellt. Die Eltern wurden
jedoch gebeten, in eine Liste (Anlage 5) einzutragen, wie oft sie welches Hilfsmittel ge-
braucht haben. Am Ende dieser Phase wurde wieder eine Essenssituation gefilmt (Messung

B).

3.2.3 Phase 3

In der dritten Phase der Studie haben die Eltern ein Elterntraining (Anlage 6) in Bezug auf
den Gebrauch und die Auswahl der unterstiitzenden kommunikativen Hilfsmittel bekommen.
Dabei wurde auf die individuellen Bediirfnisse und Fahigkeiten der Kinder eingegangen. Das

Training wurde jeder Familie einzeln gegeben. Nachdem die Familien Zeit hatten die Tipps in
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threm alltidglichen Leben umzusetzen, wurde wiederum eine Essenssituation gefilmt (Mes-

sung C).

3.2.4 Variabeln

In dieser Studie wurde zwischen zwei Variabeln unterschieden, Aktion und Reaktion. Eine
Aktion beinhaltet jedes Verhalten des Kindes, das nicht durch duflere Reize verursacht wird,
d.h. das Kind agiert selbststindig. Es handelt sich um eine Reaktion wenn das Kind sein Ver-
halten aufgrund von #uBeren Reizen indert. AuBere Reize beinhalten Fragen und Aufforde-
rungen der Eltern bzw. der Lehrer. Demnach ist die Aktion eine von den Eltern bzw. Lehrern
unabhéngige Variabel und die Reaktion eine von den Eltern bzw. Lehrern abhéngige Variab-
le.

Es wurden bei jeder Messung die Anzahl der Aktionen und Reaktionen der Kinder gezahlt.
Sowohl Aktionen als auch Reaktionen wurden in ,,addquat” und ,,inaddquat* unterteilt. Unter
inadidquaten Aktionen und Reaktionen wurden solche gezihlt, die nicht zuzuordnen waren
oder der Essenssituation nicht entsprachen.

Dementsprechend bezieht sich eine addquate Aktion auf selbstindiges Verhalten wéhrend der
Essenssituation, z.B. das Kind driickt auf dem Talker die Taste ,,Ich habe Durst*“. Eine inadi-
quate Aktion beinhaltet selbstindiges Verhalten, das sich nicht auf die Essenssituation be-
zieht, z.B. das Kind driickt auf dem Talker ,, Mir ist kalt®.

Bei einer addquaten Reaktion reagiert das Kind wihrend der Essenssituation auf eine Frage
oder Aufforderung der Eltern bzw. Lehrer korrekt, z.B. das Kind beantwortet die Frage ,,was
mochtest Du auf Deinem Brot essen?* durch driicken der Taste ,,Kdse*. Bei inaddquaten Re-
aktionen reagiert das Kind wihrend der Essenssituation auf eine Frage oder Aufforderung der
Eltern bzw. Lehrer inkorrekt, z.B. das Kind nickt mit dem Kopf auf die Frage ,,Mochtest Du
Waurst oder Kise auf Deinem Brot essen?*.

Aufbauend auf den vier Variabeln wurde eine Observationsliste erstellt. Jeder der vier Varia-
beln - addquate Aktion, inaddquate Aktion, addquate Reaktion und inaddquate Reaktion - soll-
te zugeordnet werden konnen, ob sie verbal, nonverbal oder durch Zuhilfenahme von Unter-
stiitzter Kommunikation ausgefiihrt wurden. Unter den Punkt verbalen Aktionen bzw. Reakti-
onen zihlten alle LautiuBerungen wie z.B. auch Schreien und Weinen. Nonverbale AuBerun-

gen umfassten alle Aktionen bzw. Reaktionen, die nicht verbal unterstiitzt wurden z.B. Grei-
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fen, Zeigen, eye-pointing, Mimik und Korperkontakt. Die Unterstiitzte Kommunikation bein-
haltete alle Aktionen bzw. Reaktionen die mit kommunikativen Hilfsmitteln, wie dem Step-
By-Step-Communicator, dem BIGmack, dem GoTalk9, dem Pocket GoTalk mit Jelly Beans
und den Symbolkarten getiitigt wurden. Bei Kombinationen von zwei oder mehr Ausdrucks-
weisen wurde die in dem Moment dominante AuBerung gewertet. Die Aufteilung in verbal
und nonverbal wurde gemacht, um beim Elterntraining besser auf die Schwichen und Stirken

der Kinder eingehen zu kénnen.

3.2.5 Die kommunikativen Hilfsmittel

In der Studie wurden den Familien verschiedene Hilfsmittel zur Verfiigung gestellt. Diese
wurden unterteilt in technische und nicht technische Hilfsmittel. Technische Hilfsmittel
zeichnen sich vor allem durch eine Sprachausgabefunktion aus, wie beim BIGmack, dem
Step-By-Step-Communicator, dem GoTalk9 und dem PocketGoTalk in Verbindung mit Jel-
lyBeans. Zu den nicht technischen Hilfsmitteln gehdren Zeichnungen, Abbildungen, Fotos,

Gebirdenbilder, Gegenstinde, Piktogramme und Buchstabenkarten.

Der BIGmack (Prentke Romich, 2006)

Der BIGmack ist eine einfiihrende Kommunikationshilfe bei der durch Knopfdruck eine
Sprachausgabe ausgelost wird. Diese speichert bis zu 75 Sekunden Sprache. Die gesamte,
12,5 cm groBle Oberfliche der Taste ist druckempfindlich. Parallel zur Sprachausgabe kann
ein externes Gerét (Spielzeug o.4.) damit aktiviert werden. Ein Eingang fiir eine externe Taste

ist vorhanden.
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Der Step-By-Step-Communicator (Prentke Romich, 2006)

Als Begleitung auf dem Weg der elementaren Kommunikationsforderung ist der Step-By-
Step-Communicator eine beliebte Ergédnzung zu den einfachen Hilfen BIGmack und One-
Step. Auch hier braucht nur eine Taste betétigt zu werden. Dabei konnen jedoch mehrere
Aussagen schrittweise abgerufen werden. Die gesamte Speicherkapazitit betrdgt 75 Sekun-
den. Die gespeicherten Aussagen werden in der Reihenfolge wiedergegeben in der sie aufge-

nommen wurden.

Der GoTalk9 (Prentke Romich, 2006)

Der GoTalk9 ist eine einfache aber sehr leistungsfahige Kommunikationshilfe mit natiirlicher
Sprachausgabe. Die hohe Speicherkapazitit des GoTalk9 reicht fiir 36 Nachrichten mit einer
Gesamtldnge von sechs Minuten. Die groBen Folientasten reagieren bereits auf geringen
Druck und sind durch ein Fingerfiihrraster voneinander getrennt. Vier Ebenen erleichtern die
Organisation des Wortschatzes z.B. nach Themen oder verschiedenen Benutzern. Ohne, dass
die aktuellen Nachrichten geloscht werden miissen, ist ein schneller Wechsel zwischen The-

men moglich. Es geniigt die Ebene umzuschalten und das Deckblatt zu wechseln.
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Der Pocket GoTalk: (Prentke Romich, 2006)

30000

Der Pocket GoTalk ermdglicht eine Benutzung sowohl iiber direkte Selektion als auch per
Scanning iiber externe Tasten. Er verfiigt iiber fiinf Felder, die individuell mit Aussagen be-
legt werden konnen. Pro Feld stehen zwolf Sekunden Aufnahmezeit zur Verfiigung. Da der
Pocket GoTalk iiber insgesamt fiinf verschiedene Ebenen verfiigt, konnen bis zu 25 Aussagen
permanent im Gerit gespeichert sein. In Ebene fiinf kann die Aufnahmezeit der fiinf Tasten
auf eine Minute zusammengelegt werden. Deckblitter konnen einfach unter die aus einer
durchsichtigen Folie bestehende Oberfldache geschoben werden. Fiir dieses Gerit gibt es kein
Abdeckgitter. Die Tasten lassen sich ohne grofle Kraftanstrengung auslosen. An den Pocket
GoTalk konnen fiinf externe Taster, z.B. Jelly Beans, angeschlossen werden, mit denen auch

die Fiinf Felder ausgeldst werden konnen.

Der Jelly Bean: (Prentke Romich, 2006)

Der Jelly Bean ist eine mittelgroe Drucktaste (Durchmesser 6,3 cm). Die gesamte bunte Tas-
tenoberfldche kann gedriickt werden. Er verfiigt iiber eine gute akustische Riickmeldung (Tas-
tenklick). Er hat eine 1,5 m lange Zuleitung. Auch dieser Taster ldsst sich durch leichten

Druck ausldsen.
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Symbolkarten: (Rehamedia, 2006)

N

Mit Hilfe des Programms BoardMaker wurden Symbolkarten erstellt. Das Programm dient
zur Erstellung von Symboltafeln, Arbeitsblidttern mit Symbolen oder Bildfolien fiir Kommu-
nikationsgeriite. Uber die mitgelieferten Layouts, sowie die iiber 3000 mitgelieferten PCS-
Symbole, wird ein einfaches und schnelles Kreieren von Overlays ohne Malbegabung ermog-
licht.

Mit den verschiedenen Funktionen, wie dem Mal- und Zeicheneditor, kann jedes gewiinschte
Layout aufgebaut, farblich gestaltet und beschriftet werden. Mit dem BoardMaker kénnen
eigene Themenbereiche erstellt und mit beliebigen Bildern versehen werden. Die mitgeliefer-
ten Bildbezeichnungen stehen in 10 Sprachen zur Verfiigung. So lassen sich z.B. ausldndische
Symboltafeln erstellen, ohne selbst die Sprache zu beherrschen. Durch Ausdrucken der ferti-
gen Overlays, z.B. auf einem Farbtintenstrahldrucker kénnen farbige oder schwarz/weille
Kommunikationstafeln erstellt werden. Diese konnen sowohl einzeln als auch in Kombination
mit einem technischen Gerit verwendet werden. Die in dieser Studie gewihlten Symbolkarten

beschrinkten sich qua Vokabular auf die Essenssituation.

3.3 Die Analyse

Die Videos der Kinder wurden unabhingig voneinander ausgewertet. AnschlieBend wurden
die gesammelten Daten verglichen. Bei Abweichungen in der Anzahl wurde die Summe der
gezidhlten Aktionen und Reaktionen gemittelt.

Danach wurden die gezidhlten Aktionen und Reaktionen in Relation zur Zeit gesetzt, z.B. adi-
quate Aktionen/Minute. Dies wurde durchgefiihrt, da die Dauer der Essenssituationen zwi-
schen zehn und vierzig Minuten variierte.

Um die prozentuale Verbesserung zwischen der ersten Messung und der zweiten Messung

bzw. der ersten Messung und der dritten Messung zu errechnen, wurden folgende Formeln
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angewandt:
Messung A — Messung B Messung A — Messung C
x 100 und x 100
Messung A Messung A

Die dabei erhaltenen Werte wurden in das Diagramm 4.3.1 Deltawerte in % eingefiigt.

Da eine Unterscheidung zwischen addaquaten und inaddquaten Aktionen und Reaktionen ge-
macht wurde, konnte des Weiteren gezeigt werden, in wie weit sich die addquaten Aktionen
bzw. Reaktionen verbessert haben. Die entsprechenden Werte pro Minute der einzelnen Kin-
der wurden in die Diagramme 4.3.2 Addquate Aktionen und 4.3.3 Addquate Reaktionen einge-
fligt.

Als letztes wurde gezeigt, wie sich die Anzahl der Aktionen und Reaktionen mit Unterstiitzter
Kommunikation veridndert haben, diese sind im Diagramm 4.3.4 Unterstiitzte Kommunikation
im Gesamten zu sehen. Die Entwicklung der Aktionen mit Unterstiitzter Kommunikation
bzw. der Reaktionen mit Unterstiitzter Kommunikation sind in den Diagrammen 4.3.5 Aktio-
nen mit Unterstiitzter Kommunikation und 4.3.6 Reaktionen mit Unterstiitzter Kommunikation
noch einmal separat dargestellt.

Um auszuschlieBen, dass die Verbesserungen der Ergebnisse durch andere Faktoren als der
Unterstiitzten Kommunikation verursacht wurden, wurde die Essenssituation, in der gefilmt
wurde, vorher genau definiert. Wihrend der drei Messungen musste das gleiche Essensange-
bot zur Verfiigung stehen, es sollten dieselben Personen an der Situation teilnehmen, wobei
diese auch jedes Mal dieselben Sitzpositionen zueinander haben mussten. Weiterhin sollte die
Essenssituation immer zur selben Tageszeit stattfinden. Es mussten in Phase zwei und drei
auch immer dieselben kommunikativen Hilfsmittel zur Verfiigung stehen, auch wenn nicht
alle der angebotenen Hilfsmittel genutzt wurden. Lediglich die Art, in der mit den Hilfsmit-
teln umgegangen wurde, durfte verdndert werden.

Um die Daten richtig auswerten zu konnen, mussten nicht nur die Aktionen und Reaktionen
der Kinder gezihlt werden, sondern auch die Fragen und Aufforderungen der Eltern bzw. der
Lehrer. Deswegen wurde eine Observationsliste fiir die Beobachtung der Eltern bzw. der Leh-
rer (Anlage 7) erstellt. Dadurch sollte kontrolliert werden, dass die Anzahl der Fragen bzw.

Aufforderungen die Ergebnisse der Kinder nicht verfélscht. Diese Aufzeichnung wurde wie-
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derum unterteilt in ,,verbal* und ,,nonverbal“. Diese Unterteilung wurde gemacht um heraus-
zufinden, ob die Kinder auf eine bestimmte Art der Stimulation besser reagieren. Dadurch
konnte den Eltern wihrend des Trainings eine optimale Verhaltensweise empfohlen werden.
Dabei wurde auch festgehalten, ob die Eltern bzw. die Lehrer vollstindig auf die Essenssitua-
tion konzentriert waren, oder ob sie z.B. noch nebenbei die Zeitung gelesen haben.

Auch die Stimmung des Kindes zum Zeitpunkt des Filmens und die Umsténde des vergange-
nen und des aktuellen Tages gingen in die Auswertung mit ein. Um diese festzustellen wurde
vor dem Filmen ein Fragebogen (Anlage 8) durch die Eltern ausgefiillt. Es wurden auch Stor-
faktoren, die wihrend der Messmomente aufgetreten sind, in diesem Fragebogen festgehalten,
z.B. wenn das Kind abgelenkt war durch drauflen spielende Kinder.

Kinder mit dem Rett Syndrom haben lange Latenzzeiten, dass heif3t, dass haufig eine grofie
Zeitspanne zwischen der Reizeinwirkung und der Reaktion des Kindes liegt. Diese Zeiten
wurden auf der Observationsliste festgehalten, um den Eltern wihrend des Elterntrainings

eine bestimmte Wartezeit anraten zu konnen.
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4. Ergebnisse

4.1 Kontakt mit den Familien
Im Folgenden wird beschrieben, inwieweit das Ziel, ein Vertrauensverhiltnis mit den Famili-

en, und im Speziellen, mit den Kindern aufzubauen, erreicht wurde.

1. Sophie

Wihrend des ersten Gespriachs mit Sophies Mutter wurde deutlich, dass Sophie einige Zeit
braucht, um sich an fremde Menschen zu gewohnen. Dies zeigte sich darin, dass sie anfangs
keinen Blickkontakt zulie3. Im Verlauf der folgenden Treffen gewann Sophie Vertrauen, was
sich darin duflerte, dass sie Blickkontakt aufnahm und hielt. AuBerdem lief sie nach einiger
Zeit Beriihrungen zu und initiierte diese auch von sich aus. Dieses Vertrauensverhéltnis wurde
dadurch intensiviert, dass ein Besuch in Sophies Schule stattfand. Damit sollte der Alltag von

Sophie besser kennen gelernt werden und Interesse an ihrer Person gezeigt werden.

2. Silvia

Silvia zeigte bereits wihrend des ersten Gesprichs, dass sie schnell einen Bezug zu fremden
Menschen aufbauen kann. Sie war frohlich und nahm spontan Blickkontakt auf. Sie schien
davon begeistert zu sein, dass jemand extra fiir sie in die Schule kam. Sie forderte dessen gan-
ze Aufmerksamkeit. Wenn diese ihr nicht vollstindig gezollt wurde, forderte sie diese durch
Korperkontakt, wie z.B. energisches Greifen nach den Hianden. Da Silvia sich am wohlsten im

Klassenverband fiihlte, wurden die Messungen in diesem gewohnten Rahmen durchgefiihrt.

3. Anna

Anna war von Anfang an sehr kontaktfreudig. Sie verlieh ihren Gefiihlen bei Gefallen oder
Missfallen durch verbale AuBerungen Ausdruck. Am Ende des ersten Tages zeigte sie bereits
durch Beriihrungen, dass sie Vertrauen gefasst hatte. Dieses Vertrauensverhiltnis wurde
durch Schulbesuche weiter ausgebaut. Damit sollte der Alltag von Anna besser kennen gelernt

werden und Interesse an ihrer Person gezeigt werden.
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4.2 Prinzip von Ursache und Wirkung
Im Folgenden wird beschrieben, inwieweit das Ziel erreicht wurde, den Kindern das Prinzip
von Ursache und Wirkung unter Zuhilfenahme von Unterstiitzter Kommunikation beizubrin-

gen.

1. Sophie

Sophies bisherige Art Wiinsche und Bediirfnisse zu duflern war das eye-pointing. Sie machte
durch intensives Angucken eines Gegenstandes deutlich, dass sie diesen haben wollte. Um
Sophie das Prinzip von Ursache und Wirkung nédher zu bringen, wurde versucht herauszufin-
den wo ihr Interessensgebiet lag. Es wurde schnell deutlich, dass ihr das lernen mit Hilfe von
Disneybilder leicht fiel. Darum wurden Symbolkarten mit ihren Lieblingsfiguren erstellt. Die-
se Symbolkarten wurden, in Kombination mit verschiedenen technischen Hilfsmitteln, so ein-
gesetzt, dass Sophie am Ende von Phase 1 das Prinzip von Ursache und Wirkung verstanden

hatte.

2. Silvia

Silvia zeigte ihre Wiinsche dadurch, dass sie einen Gegenstand anschaute oder nach ihm griff.
Eine gute Motivationshilfe fiir Silvia waren Kuscheltieren. In Kombination mit dazu passen-
den Bildern war sie in der Lage auf Aufforderung eines der Tiere auszuwihlen. Diese Aus-
wahl traf sie durch Beriihrungen des entsprechenden Kuscheltieres. Bei Silvia wurde des Wei-
teren mit technischen Hilfsmitteln an dem Prinzip von Ursache und Wirkung geiibt, so dass
sie dieses am Ende von Phase 1 verstanden hatte. Z.B. konnte sie iiber einen Jelly Bean, der
an einen Kassettenrekorder angeschlossen war, Musik an- und ausschalten. Sie konnte auf3er-
dem, durch das Losen der nestelnden Bewegungen und das gestiitzte Halten der Hand, einen

BIGmack auslosen.

3. Anna

Anna hatte die grofite Erfahrung im Umgang mit Unterstiitzter Kommunikation. Sie war
durch den tédglichen Gebrauch von technischen Hilfsmitteln bereits mit dem Prinzip von Ursa-
che und Wirkung vertraut. Sie war z.B. in der Lage, durch das Betitigen eines PocketGoTalk

mit Jelly Beans, auszuwéhlen welchen Brei sie essen wollte.
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4.3 Diagramme

Um die erhaltenen Werte der drei Messungen besser miteinander vergleichen zu konnen wur-

den diese in Delta Werte in Prozent (A %) umgerechnet und dann miteinander verglichen.

Dafiir wurde die Summe aller Aktionen und Reaktionen von jeder Messung bestimmt. Diese

Summe wurde dann durch die Gesamtzeit der Messung in Minuten geteilt um eine einheitli-

che Messgrofie zu erhalten. Mit Hilfe von Formel 4.1 und 4.2 wurde errechnet, wie sich die

Werte zwischen den drei Messungen verdndert haben.

Formel 4.1:

AAB=

Messung A — Messung B

Formel 4.2:

Messung A — Messung C

x 100 AAC= x 100
Messung A Messung A
Folgende Werte wurden errechnet und graphisch dargestellt:
Tabelle 4.1 Delta Werte in %
AAB AAC AAB AAC

Sophie 80 232.5 22,86 114,29

Anna 14,63 -18,29 -19,13 20,87

Silvia -20,35 -87,45 50 58,33
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4.3.1 Delta Werte in %

Delta Werte in %
250 2325
200 +
150 7 114,29
100 - ’
® 50 - . e /@:33
° . 14,63 _ 2286 4— 20,87
s -20,35 -18:29 1%
YV -87,45
-100 -
-150
AAB . AAC AAB . AAC
Aktion Reaktion
‘ —&— Sophie Anna —&— Silvia ‘

In diesem Liniendiagramm befinden sich auf der Y-Achse die Delta Werte in Prozent im Be-
reich von -150% bis 250%. Die X-Achse ist in Aktion und Reaktion unterteilt und fiir Beide
wird der Delta Wert zwischen Messung A und Messung B und Messung A und Messung C
angezeigt. Die Werte in diesem Diagramm, die iiber der Nulllinie liegen, sagen aus, dass die
Anzahl der Aktionen bzw. der Reaktionen gegeniiber Messung A gestiegen sind. Genau ge-
genteilig verhilt es sich mit den Werten, die unterhalb der Nulllinie liegen.

Bei den Aktionen kann man sehen, dass Sophie als Einzige eine deutliche Verbesserung ge-
macht hat, sowohl von Messung A zu Messung B als auch von Messung A zu Messung C.
Anna hat sich zwar von Messung A zu Messung B verbessert, sich jedoch von Messung A zu
Messung C verschlechtert. Silvia hat sich sowohl von Messung A zu Messung B als auch von
Messung A zu Messung C verschlechtert.

Bei den Reaktionen kann man sehen, dass bei Sophie eine deutliche Verbesserung zwischen
allen Messmomenten stattgefunden hat. Anna hatte zwischen Messung A und Messung B eine
Verschlechterung, jedoch zwischen Messung A und Messung C eine Verbesserung. Silvia hat

zwischen allen Messungen eine deutliche Verbesserung gemacht.
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Da in dieser Studie auch zwischen adiquaten und inadiquaten Aktionen bzw. Reaktionen
unterschieden wurde, besteht die Moglichkeit zu zeigen, inwieweit sich die addquaten Aktio-

nen bzw. Reaktionen verdndert haben. Diese sind in folgendem Diagramm zu sehen.

4.3.2 Addquate Aktionen
adiquate Aktionen
2,5
7
£ 1,5
<§n 1 \\
0,5 1 B
0 /
Messung A Messung B Messung C
‘ —&— Sophie Anna —&— Silvia

In diesem Liniendiagramm wird die Entwicklung der addquaten Aktionen pro Minute aller
Probanden iiber den Messzeitraum dargestellt.

Auf der Y-Achse dieses Diagramms befinden sich die addquaten Aktionen pro Minute. Auf
der X-Achse kann man zwischen den Messungen A, B und C unterscheiden.

Hierbei ist zu sehen, dass Sophie bei jeder Messung besser gepunktet hat als bei der Vorheri-
gen. Bei Anna ist ein leichter Abwirtstrend zu erkennen, wohingegen bei Silvia ein deutlicher

Abstieg der Werte wahrzunehmen ist.
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4.3.3 Addquate Reaktionen

adiquate Reaktionen

: o

Messung A Messung B Messung C

| —#—Sophie —#— Anna —A—Silvia

In diesem Liniendiagramm wird die Entwicklung der addquaten Reaktionen pro Minute aller
Probanden iiber den Messzeitraum dargestellt.

Auf der Y-Achse dieses Diagramms befinden sich die addquaten Reaktionen pro Minute. Auf
der X-Achse kann man zwischen den Messungen A, B und C unterscheiden.

In diesem Diagramm kann man sehen, dass Sophie erst eine leichte und bei der folgenden
Messung eine deutliche Steigerung gemacht hat. Bei Anna sah es wie folgt aus. Die Anzahl
ihrer addquaten Reaktionen ist von Messung A zu Messung B leicht gesunken, jedoch von
Messung B zu Messung C wieder ein wenig angestiegen. Silvia hatte von Messung A zu Mes-
sung B einen minimalen Abwirtstrend, jedoch einen sehr deutlichen Anstieg von Messung B

zu Messung C.

Unterstiitzte Kommunikation bei Kindern mit Rett Syndrom
- 38
Verbesserung von Aktion und Reaktion?



Ergebnisse

Als letztes wurde speziell auf die Veridnderungen der Aktionen und Reaktionen in Bezug auf

die Unterstiitzte Kommunikation eingegangen. Diese sind in folgendem Diagramm zu sehen.

4.3.4 Unterstiitzte Kommunikation

Werte UK

0,8

0,6

. T
S

A+R/Min

———

0 A T L)

Messung A Messung B Messung C

| —— Sophie Anna —&— Silvia |

In diesem Diagramm befinden sich auf der Y-Achse die Werte fiir die Anzahl der Aktionen
und Reaktionen die mit Hilfe von Unterstiitzter Kommunikation getitigt wurden. Auf der X-
Achse wird wiederum zwischen den Messungen A, B und C unterschieden.

Bei Sophie ist auch in diesem Diagramm ein deutlicher Anstieg der Werte von Messung A zu
Messung B und von Messung B zu Messung C zu erkennen. Bei Anna ist ein leichter Anstieg
von Messung A zu Messung B und ein deutlicherer Anstieg von Messung B zu Messung C zu
erkennen. Bei Silvia sind bei Messung A und Messung B keine Aktionen und Reaktionen die
mit Hilfe von Unterstiitzter Kommunikation getiitigt wurden, verzeichnet worden. Bei Mes-

sung C wies sie jedoch den hochsten Wert aller drei Probanden auf.

Um die Stdarken und Schwichen der Probandinnen im Umgang mit Unterstiitzter Kommuni-
kation zu verdeutlichen, wurden in den folgenden zwei Diagrammen die Werte des vorherigen
Diagramms noch einmal separat fiir die Anzahl der Aktionen, Diagramm 4.2.5 Aktionen mit
Unterstiitzte Kommunikation, und die Anzahl der Reaktionen, Diagramm 4.2.6 Reaktionen mit

Unterstiitzter Kommunikation, dargestellt.
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4.3.5 Aktionen mit Unterstiitzte Kommunikation

UK Aktionen

0,16

0,14 -

0,12 ~
g Ol7
E 0,08 ~
< 0,06

0,04 e —A

0,02 7 //

0 K T T
Messung A Messung B Messung C
‘—O—Sophie Anna —&— Silvia ‘

In diesem Diagramm ist auf der Y-Achse die Anzahl der Aktionen beziiglich Unterstiitzte
Kommunikation zu sehen. Auf der X-Achse sind die Messungen A, B und C unterschieden.
In diesem Diagramm ist zu sehen, dass bei Sophie die Anzahl der Aktionen mit Unterstiitzter
Kommunikation iiber die drei Messungen deutlich angestiegen sind. Anna zeigte bei Messung
A keine Aktionen beziiglich Unterstiitzter Kommunikation. Bei Messung B stiegen diese
deutlich an und erreichten den hochsten Wert der drei Médchen. Jedoch fielen sie bei Mes-
sung C wiederum auf Null zuriick. Silvia zeigte bei den Messungen A und B keine Aktionen

mit Unterstiitzter Kommunikation. Bei Messung C stiegen diese jedoch deutlich an.
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4.3.6 Reaktionen mit Unterstiitzter Kommunikation

UK Reaktionen

£ 0,6

é o / /
0,2 &

0 — /

Messung A Messung B Messung C

| —— Sophie Anna —A—Silvia

In diesem Diagramm ist auf der Y-Achse die Anzahl der Reaktionen beziiglich Unterstiitzte
Kommunikation zu sehen. Auf der X-Achse sind die Messungen A, B und C unterschieden.
Auch in diesem Diagramm ist bei Sophie iiber die drei Messungen hinweg ein stetiger An-
stieg zu sehen. Bei Anna verhilt sich der Anstieg der Reaktionen pro Minute, was die Unter-
stiitzte Kommunikation betrifft, gegensitzlich zu der Anzahl Aktionen. Wihrend die Anzahl
der Reaktionen von Messung A zu Messung B leicht gesunken sind, stiegen sie bei Messung
C wieder deutlich an. Bei Silvia sieht die Kurve der Anzahl Reaktionen pro Minute vergleich-
bar aus mit der Kurve der Anzahl Aktionen pro Minute. Auch bei diesen hatte sie keinen Wert

in den ersten beiden Messungen, zeigte jedoch in Messung C einen deutlichen Anstieg.

Als Fazit ist zu sagen, dass bei Sophie in allen Messungen und Bereichen eine positive Ent-
wicklung zu verzeichnen ist. Im Gegensatz dazu sind bei Anna und Silvia die Werte nicht so

eindeutig.
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5. Diskussion

Beim Rett Syndrom handelt es sich um einen genetischen Defekt auf dem X Chromosom, der
unter anderem zur Folge hat, dass die betroffenen Kinder (meist Midchen) ihre Sprech- und
Sprachfihigkeiten verlernen oder erst gar nicht entwickeln. Da sie nicht in der Lage sind aktiv
zu kommunizieren ist es sehr wichtig fiir diese Kinder den Umgang mit Unterstiitzter Kom-
munikation zu erlernen.

Es gibt bisher wenige Studien, die den Einsatz von Unterstiitzter Kommunikation beim Rett
Syndrom untersucht haben. Darum wurde in dieser Studie analysiert, ob Unterstiitzte Kom-
munikation in einer Essenssituation die Aktionen und Reaktionen von Kindern mit Rett Syn-
drom verbessert.

Diese Studie wurde bei drei Mddchen im Alter von 12, 15 und 17 Jahren mit Rett Syndrom
durchgefiihrt. In der ersten von drei Phasen wurde ein Verhiltnis zu den Kindern und ihren
Familien Aufgebaut und das Prinzip von Ursache und Wirkung erarbeitet. In der zweiten Pha-
se begann das Training mit kommunikativen Hilfsmitteln. In Phase drei erhielten die Eltern
bzw. die Lehrer ein individuelles Training, das ihnen den effektiven Einsatz der kommunika-
tiven Hilfsmittel nidher bringen sollte. Am Ende jeder Phase fand eine Messung per Videoauf-
zeichnung statt, in der die Anzahl der Aktionen und Reaktionen der Kinder wihrend des Es-

sens gemessen wurde.

5. 1 Interpretation der Ergebnisse
Die Messungen haben gezeigt, dass sich die Ergebnisse der drei Probandinnen teilweise deut-
lich unterschieden haben. Aus diesem Grund werden diese im Folgenden fiir jede Probandin

individuell interpretiert.

1. Sophie
Sophie hatte bis zum Beginn dieser Studie noch nicht viel mit Unterstiitzter Kommunikation
gearbeitet. Kurz vor Begin der Studie hatte sie zusammen mit ihrer Logopddin begonnen mit

Unterstiitzter Kommunikation zu arbeiten.
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Sie zeigte von Beginn an grofles Interesse an den Gerdten und den auf sie individuell abge-
stimmten Symbolkarten (Disney). Dadurch war sie lernfreudig und beherrschte sehr schnell
das Prinzip von Ursache und Wirkung.

Bei der Analyse der drei Messungen stellte sich heraus, dass sich Sophie sich bei allen getes-
teten Variabeln im Laufe der Zeit verbessern konnte. Diese Verbesserungen fielen viel deutli-
cher aus von Messung A zu Messung C als von Messung A zu Messung B. Dies ist dadurch
zu erkldren, dass Sophies Mutter nach dem Elterntraining noch effektiver mit ihrer Tochter
iiben konnte. Davon profitierte Sophie, die ihre Aktionen und Reaktionen sprunghaft verbes-
sern konnte. Gerade bei den Werten fiir Unterstiitzter Kommunikation (4.3.4 Unterstiitzte
Kommunikation) ist dieser positive Trend deutlich abzulesen. Fiir Sophie boten die kommuni-
kativen Hilfsmittel eine Erweiterung ihres Horizonts, da sie sich bisher nur iiber das eye-
pointing ausdriicken konnte. Sie war plotzlich in der Lage ihre Bediirfnisse viel préziser aus-
zudriicken. Von Sophie wurde vorher nicht gefordert ihre Hinde zu benutzen. Durch die
kommunikativen Hilfsmittel war sie jedoch dazu gezwungen. Dies hatte zur Folge, dass So-
phie sich ihrer Hiande bewusst wurde. Am Ende der Studie war sie sogar in der Lage durch
Beriihren eines Brotchens anzuzeigen, dass sie dieses haben mochte.

Nach Angaben der Mutter wollte Sophie schon immer, ithre Wiinsche selbststindig ausdrii-
cken. Die Unterstiitzte Kommunikation ist fiir Sophie ein wichtiges Mittel ihre Wiinsche der
Umwelt deutlich zu machen. Wichtig hieran ist vor allem, dass nicht nur Personen, die Sophie
gut kennen, sondern auch andere Menschen aus ihrer Umwelt, wie z.B. Lehrer und Mitschii-
ler, mit ihr kommunizieren konnen. Durch den Einsatz von Unterstiitzter Kommunikation
wird dies gewihrleistet. Wenn Sophie weiter iibt, ist es sehr wahrscheinlich, dass sie mit ei-
nem komplexen Talker umgehen kann. Dadurch kann sie sich sogar an fremde Menschen

mitteilen.

2. Silvia

Silvia hatte vor Beginn der Studie noch nie mit Unterstiitzter Kommunikation gearbeitet.

Sie zeigte, dhnlich wie Sophie, groles Interesse an den Geriten und den Symbolkarten (Ku-
scheltiere). Sie lernte, trotz der fehlenden Erfahrung, schnell das Prinzip von Ursache und

Wirkung und schien viel Spa8 beim Uben zu haben.
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Bei der Analyse stellte sich heraus, dass die Anzahl von Silvias gesamten Aktionen im Laufe
der Zeit deutlich abnahm. Im Gegensatz dazu nahm die Anzahl der gesamten Reaktionen
deutlich zu. Dies lasst sich damit erkldren, dass Silvia wihrend der ersten beiden Messungen
ein Teller hingestellt wurde, von dem sie sich das Essen selbst genommen hat. Dies wurde in
der Analyse der Videos als nonverbale Aktion gewihrtet. In Phase drei wurde jedoch von ihr
gefordert, mit Hilfe eines BIGmack erst anzuzeigen, was sie gerne essen mochte. Daraufthin
wurde ihr das Gewiinschte in die Hand gegeben. Das eigenstindige Betitigen des BIGmack
wurde als Aktion mit Unterstiitzter Kommunikation gewertet, was jedoch nicht so hdufig vor-
kam. Im Gesamten gesehen, nahm die Anzahl der Aktionen mit Unterstiitzter Kommunikation
jedoch zu, was darauf schlieBen lédsst, dass Silvia gelernt hat, die technischen Hilfsmittel zur
Kommunikation zu nutzen. Wenn sie den BIGmack erst auf Aufforderung betitigte, wurde
dies als Reaktion mit Unterstiitzter Kommunikation gezidhlt. Das Entgegennehmen des ge-
wiinschten Nahrungsmittels wurde als nonverbale Reaktion gewertet. Da die nonverbale Ak-
tion des ,,selber vom Teller nehmen* durch eine nonverbale Reaktion ,,das entgegennehmen
aus der Hand* ersetzt wurde, ist die Abnahme der Anzahl aller Aktionen und die Zunahme
der Anzahl aller Reaktionen zu erkléren.

Aus Berichten der Mutter ging hervor, dass sie hidufig Schwierigkeiten hatte, eine deutliche
Entscheidung von Silvia zu erkennen. Sie erklirte, dass sie Silvias AuBerungen und Gesten
oft interpretieren musste und dadurch eine schlechte Kommunikation entstand. Mit Hilfe der
technischen Hilfsmittel, deren Bedienung Silvia im Laufe der Studie erlernt hat, kann Silvia
jetzt effektiver kommunizieren. Da die Studie jedoch in der Schule durchgefiihrt wurde und
die Mutter nicht teilgenommen hat, wire es sinnvoll Unterstiitzte Kommunikation in Zukunft
auch Zuhause einzusetzen. Dadurch konnte vermieden werden, dass die Mutter Silvias AuBe-

rungen falsch interpretiert.

3. Anna

Anna hatte zu Begin der Studie bereits viel Erfahrung mit Unterstiitzter Kommunikation. So-
wohl Zuhause als auch in der Schule war sie es gewohnt mit Hilfe von Hilfsmitteln Entschei-
dungen zu treffen. Daher war ihr das Prinzip von Ursache und Wirkung bereits bestens ver-

traut. Aufgrund dieser Erfahrung wurde vermutet, dass bei Anna der Lerneffekt dieser Studie
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nicht so grof} sein wiirde wie bei den anderen zwei Kindern. Die Ergebnisse bestitigen diese
Vermutung.

Im Gesamten hat die Anzahl der Aktionen zuerst zugenommen jedoch zum Ende hin wieder
abgenommen. Bei den Reaktionen verlief dies genau gegenteilig. Bei der Auswertung der
Videoaufnahmen zeigte sich, dass die Anzahl der Fragen und Aufforderungen seitens der El-
tern stark variierte. Wenn die Anzahl der Fragen und Aufforderungen eher gering war, war
Anna gezwungen mehr selbststindig zu agieren, wenn jedoch viele Fragen gestellt wurden
stieg gleichzeitig auch die Anzahl ihrer Reaktionen. Dadurch ldsst sich erklédren, dass es einer-
seits Messungen mit mehr Aktionen von Anna gibt und andere in denen mehr Reaktionen
ihrerseits zu verzeichnen sind. Wenn man die Variabeln adiquate Aktionen und adiquate Re-
aktionen genau betrachtet ist bei beiden ein leicht negativer Trend zu erkennen. Dies zeigt,
dass Anna am Ende der Studie zwar hiufiger reagierte jedoch diese Reaktionen nicht immer
addquat waren. Dies konnte daran gelegen haben, dass Anna durch die Testsituation zu sehr
abgelenkt wurde und sich deshalb nicht mehr so gut auf die eigentliche Aufgabe konzentrie-
ren konnte. Alleine die Tatsache, dass sie gefilmt wurde, 16ste bei ihr zeitweise starke Unauf-
merksamkeit aus, was sich dadurch zeigte, dass sie in die Kamera alberte.

In Bezug auf die Aktionen und Reaktionen mit Unterstiitzter Kommunikation bei Anna ein
leicht positiver Trend zu verzeichnen. Dieser hitte noch positiver ausfallen konnen, wenn sie
nicht bei zwei der Messungen gar keine Aktionen gezeigt hitte. Eine mogliche Erklarung fiir
diese Nullwerte ist die Tatsache, dass Anna an diesen Tagen Miide war und dadurch nicht so
stark die Initiative ergriffen hat, sich mit einem der technischen Hilfsmittel auszudriicken.
Dadurch dass Anna schon viel Erfahrung mit Unterstiitzter Kommunikation hatte und die Ge-
rite, die ihr zur Verfiigung gestellt wurden, kannte, stellte sich bei ihr der Motivationseffekt,
der von etwas Neuem und Unbekanntem hervorgerufen wird nicht ein. Fiir die Zukunft ist es
wichtig, dass die Therapie mit abwechslungsreichen Mitteln der Unterstiitzten Kommunikati-
on gestaltet wird um den insgesamt positiven Trend, den Anna wihrend dieser Studie durch-

lief, fortzusetzen.
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5.2 Der Bezug zur bestehenden Literatur

Sauglinge und Kleinkinder sind in ihren kommunikativen Bemiihungen noch in hohem Mafle
auf das Einfiihlungsvermogen ihrer Bezugspersonen angewiesen. Im Laufe des Spracher-
werbs jedoch stellte es ein immer kleiner werdendes Problem dar, wie man sich gegeniiber
Menschen mit gleicher Muttersprache verstindlich machen kann. Es gibt aber auch eine nicht
kleine Anzahl von Menschen, fiir die ihr ganzes Leben lang ein erhebliches Problem darstellt,
von anderen verstanden zu werden. Gerade fiir diese Menschen ist die nonverbale Kommuni-
kation, z.B. die Art und Weise wie das Gesprochene aufgenommen wird oder welchen Ge-
sichtsausdruck der Sprecher hat, ein wesentlicher Bestandteil ithrer Kommunikation. Daher
sollte das Ziel fiir die Arbeit mit Unterstiitzter Kommunikation sein, die Sensibilitét fiir die
Situation ,,nicht sprechender Menschen* zu erh6hen und die Bedeutung von ,,Unterstiitzter
Kommunikation* zu veranschaulichen.

In der Studie ,,Storybook-based communication intervention for girls with Rett syndrome and
their mothers* von Koppenhaver und Kollegen wurde bewiesen, dass sich die Kommunikati-
on der Kinder mit Rett Syndrom wéhrend einer Lesesituation mit den Miittern durch den Ein-
satz von Unterstiitzter Kommunikation verbesserte. Die gesamte Interaktion zwischen Miit-
tern und Kindern konnte dadurch verbessert werden. Im Verlauf der Studie kam es bei allen
Probanden zu einer vermehrten Nutzung alternativer Kommunikations- und Zeichensysteme.
Mit Miihl (1998) wird die Meinung geteilt, dass die Unterstellung von Fihigkeiten, zu einem
gewissen Grad, auch Grundlage der alternativen Kommunikation ist. Die Kinder mit Rett
Syndrom erfahren die Bedeutung von Kommunikation. Die Handlung eine Kommunikations-
hilfe zu betétigen, hat eine Reaktion der Umwelt zur Folge. Dies wird durch die jetzige Studie
bestétigt wird.

Es hat sich in der jetzigen Studie gezeigt, dass Entscheidungssituationen oft zu inkonsequen-
tem Verhalten verleiten. Dieses Phinomen duBert sich in schnellen Wechseln zwischen ver-
schiedenen Fragen und zu kurzen Wartezeiten zwischen den Fragen. Dies erschwert es den
Kindern adidquat zu reagieren und sie verlieren schnell die Lust iiberhaupt zu antworten. Auch
die hiufigen Fehlinterpretationen der Gespriachspartner wirken auf die Kinder frustrierend. In
diesem Zusammenhang kann das im zweiten Kapitel 2. Theoretischer Hintergrund be-
schriebene ,,Unterfordern* geschehen. Man neigt schnell dazu den Kindern Entscheidungen

vorwegzunehmen, von denen man denkt, dass es ihre Wiinsche seien. Durch die Hilfe der
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Unterstiitzten Kommunikation ist es aber moglich noch einmal mit Bildern und technischen
Hilfsmitteln nachzufragen, und dadurch diese Fehlinterpretation zu vermeiden.

Da korpereigene Kommunikationswege nicht sprechender Menschen, teilweise der nonverba-
len Kommunikation natiirlich sprechender Menschen entsprechen, manchmal jedoch unge-
wohnliche Formen annehmen oder bei gleicher Form andere Bedeutung transportieren, kann
das Auftreten von Missverstindnissen erkldart werden (Braun, 1994). Dies erklirt den Zusam-
menhang, der dazu fiihrt, dass ein nicht sprechender Mensch durch Lautierungen und heftige
Augenbewegungen ,,ja* signalisieren mochte, ein unvertrauter Partner dieses Verhalten je-
doch als Anzeichen fiir eine aufkommende Ubelkeit interpretiert.

Es hat sich als gute Grundlage erwiesen, eine Essensituation als Messmoment zu wihlen, da
die Kinder dadurch motiviert werden und ihnen diese Freude bereitet. Dies wird auch in dem
Artikel ,,BIGmack und Co zum Friihstiick* unterstiitzt, der das ,,Friihstiick als tdglich wieder-
kehrende kommunikationstrichtige Situation* schildert.

In jetzigen Studie wurde sehr viel Wert darauf gelegt, dass gesamte Umfeld der Kinder mit
Rett Syndrom in das Training mit Unterstiitzter Kommunikation mit einzubeziehen. Dies er-
schien wichtig damit die Fortfiihrung des Trainings auch nach der Studie gewéhrleistet war.
Daher war es wichtig, den Familien ausreichend Moglichkeiten zum Trainieren und zum Stel-
len von Fragen zu bieten und sie beim Training zu unterstiitzen. Dem Artikel ,,Unterstiitzte
Kommunikation fiir nicht sprechende Menschen - Verstindigung ist auch ohne intakte Laut-
sprache moglich!* von Braun (1994) ist zu entnehmen, dass das Training potentieller Partner
ebenfalls zu den MalBnahmen gehort, die eine erfolgreiche Kommunikation erleichtern.
Kristen (1992) macht dariiber hinaus darauf aufmerksam, dass die innere Haltung, die Partner
einem nicht sprechenden Menschen entgegenbringen, einen entscheidenden Faktor fiir das
Gelingen der Kommunikation bilden. Laut einer Fallstudie von Evans und Meyer (2001) ist es
gerade fiir Kinder mit rett Syndrom enorm wichtig Freundschaften in der Schule schlielen zu
konnen. Es ist wichtig das Bediirfnis nach Nédhe, Kommunikation und Unabhéngigkeit der
Midchen zu unterstiitzen. Daher sollte das soziale Umfeld der Rett Kinder fiir die kommuni-
kativen Signale, die sie aussenden sensibilisiert werden.

Durch syndromspezifische Erfahrungen Lindberg (1991), Lewis & Wilson (1998), Hunter
(1999) und Dobslaff (1999) wurde deutlich, dass man fiir die Forderung von Méddchen mit

Rett Syndrom vielfiltige padagogische und therapeutische Wege nutzen muss. Mehr als bis-
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her sollte dabei die systematische Anleitung zum Gebrauch elektronischer Kommunikations-
hilfen mit Sprachausgabe erprobt werden. Weiter wurde durch Sarimski (2003) festgestellt,
dass es wichtig ist, die Blickrichtung und andere Signale zum Erkennen von Wiinschen und
Bediirfnissen zu nutzen. Dies erfordert eine besondere Sensibilitit fiir die kindlichen Signale
und ein Verstdndnis fiir die Besonderheiten des Verhaltens und emotionalen Ausdrucks. All
die genannten Fahigkeiten stellen eine viel versprechende Basis dar, um sie mit technischen

Hilfen zu einem basalen Verstiandigungssystem auszubauen.

5.3 Bedeutung fiir die Logopédie

Aufgrund der steigenden Selbstbestimmung, die die Kinder durch Unterstiitzte Kommunikati-
on erfahren, wird die Gewichtung dieser Hilfsmittel fiir die logopéadische Therapie deutlich.
Laut Miihl (1997) lasst sich das Ziel ,,Selbstbestimmung in sozialer Integration* am ehesten
im handlungsbezogenen Unterricht verwirklichen. So ldsst sich Miihls (1998) Aussage, dass
durch die hiufige Kopplung der AuBerung und einer bestimmten Art der Bediirfnisbefriedi-
gung, die Vorstellung eines bestimmten Ziels beim Kind entsteht, mit der Erfahrung der jetzi-
gen Studie gleichstellen. Dabei soll das Kind erfahren, dass es mit einer sprachlichen Aufe-
rung, ersatzweise auch die Anwendung eines nicht vokalen Kommunikationssystems, etwas
bewirken kann. Hier ist es wesentlich, dass bei Kindern mit schwerer geistiger Behinderung
von ihren Bediirfnissen und Interessen als Motivationsgrundlage ausgegangen wird.

Die jetzige Studie zeigt, dass Unterstiitzte Kommunikation die allgemeine Kommunikation
von Kindern mit Rett Syndrom nachweislich verbessert. Diese Erkenntnis sollte allen Betei-
ligten, Logopiden, Arzten, Pidagogen, Sonderpidagogen und natiirlich betroffenen Eltern,
vermittelt werden. In Zeiten, in denen das Gesundheitswesen immer weniger Kosten iiber-
nimmt und Arzte budgetiert werden, ist es wichtig Therapien effektiv und effizient einzuset-
zen. Durch die Therapie mit Unterstiitzter Kommunikation werden Kinder mit Rett Syndrom
dazu ermutigt ihr Leben so weit es moglich ist, selber zu bestimmen indem sie Entscheidun-
gen selber treffen konnen. Davon profitiert auch das gesamte soziale Umfeld des Patienten,
der durch den Einsatz von Unterstiitzter Kommunikation iiberall, jederzeit und mit jeder Per-
son kommunizieren kann.

Trotz des begrenzten Zeitraumes, der fiir diese Studie zur Verfligung stand, konnte bei den

Probandinnen eine signifikante Verbesserung der Kommunikation festgestellt werden. Diese
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Ergebnisse implizieren, dass die Kinder durch eine intensive Behandlung mit Unterstiitzte

Kommunikation noch sinnvoller geférdert werden konnen.

5.4 Einschrinkungen und Zukunftsaspekte

Trotz sorgfiltiger Planung und Durchfiihrung der einzelnen Phasen dieser Studie, konnten
gewisse Einschrinkungen und Verfilschungen der Ergebnisse nicht ausgeschlossen werden.
Ein Grund, der die Einfiihrung der technischen Hilfsmittel schwieriger machte war sicherlich,
dass die Probandinnen nicht mehr im Kindes-, sondern im Jugendalter waren. Dadurch waren
sie und ihr soziales Umfeld in einer bestimmten Art der Kommunikation regelrecht festgefah-
ren. Das machte es sehr schwierig die gewohnte Kommunikation zu verdndern. Die antrai-
nierten Gewohnheiten waren so stark in den einzelnen Familien verwurzelt, dass sie fiir Au-
Benstehende nur schwer zu verstehen waren.

Weiterhin war der Zeitrahmen dieser Studie sehr begrenzt, sodass die einzelnen Phasen sehr
kurz waren. Deshalb wire es bei einer Folgestudie sinnvoll, diese iiber einen lingeren Zeit-
raum auszudehnen. Eine Dauer von mindestens drei Monaten pro Phase wire sinnvoll.
Aufgrund des Zeitmangels, war die Terminabsprache mit den Eltern teilweise schwierig. Jede
Familie hatte zusitzlich zu den vereinbarten Treffen natiirlich noch ihre eigenen festen Ter-
mine in der Woche. Da die Messungen moglichst zeitgleich stattfinden sollten, musste der
Zeitplan zwischendurch neu angepasst werden. Dies hatte zur Folge, dass sich Phase 2 der
Studie um eine Woche verkiirzte.

Laut Sellin (1997), Dobslaff (1999) sind bei Langzeitstudien groflere Probandenzahlen nétig,
um konkrete Aussagen beziiglich Unterstiitzter Kommunikation beim Rett Syndrom treffen zu
konnen. Dies wurde in dieser Studie ebenfalls deutlich, da das Ergebnis nicht zwangslaufig
auf alle Kinder mit Rett Syndrom zu iibertragen ist.

Es wird davon ausgegangen, dass Unterstiitzte Kommunikation auch bei anderen geistigen
Behinderungen, wie zum Beispiel dem Down Syndrom und Autismus, erfolgreich sein kann.
Gerade bei diesen Behinderungen ist es von Bedeutung die Kommunikation zu férdern, da die
Betroffenen, dhnlich wie beim Rett Syndrom, grofle Sprach- und Sprechprobleme aufweisen.
Das Potential mit Unterstiitzter Kommunikation arbeiten zu konnen erscheint bei diesen Be-

hinderungen sogar noch groler, da die Betroffenen in der Regel geringere korperliche Beein-
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triachtigungen haben beim Rett Syndrom. Um dies jedoch zu belegen, sollten weitere Studien

durchgefiihrt werden.

5.5 Schlussfolgerung
Unterstiitzte Kommunikation stellt eine vielfach erprobte und erfolgreiche Mdoglichkeit dar,
nicht sprechenden Menschen neue Kommunikationswege zu eréffnen. Wiinschenswert wire,

dass die folgende Erfahrung fiir die Betroffenen einmal selbstverstiandlich wird.

,,Meine erste wirkliche Wortertafel hatte grofie Auswirkungen auf mein Leben (...)Obwohl sie
in ihren Ausdrucksmoglichkeiten begrenzt war, erdffnete sie mir eine vollig neue Dimension
der Verstindigung. “ (Sienkiewizc-Mercer, in Braun, 1994,8)
Im Hinblick auf die zunehmende Weiterentwicklung der technischen Hilfsmittel und somit
auch deren Handhabung, sollte weiter am Einsatz und am Umgang mit Unterstiitzter Kommu-
nikation gearbeitet werden. Kleine Schritte bedeuten fiir diese Gruppe Menschen sehr viel.
Auch in der jetzigen Studie wurde dies deutlich. Trotz der zeitlichen Einschrankungen wurde
gezeigt, dass die Unterstiitzte Kommunikation einen erfolgreichen Weg darstellt, der fiir die
Kinder mit Rett Syndrom und ihr soziales Umfeld einen groen Gewinn fiir ihr Leben bedeu-
tet. Des Weiteren stellt die Unterstiitze Kommunikation fiir die logopéddische Therapie eine
Bereicherung dar.
Es ist abschlieBend festzuhalten, dass durch den Einsatz von Unterstiitzter Kommunikation,

Aktion und Reaktion der Kinder mit Rett Syndrom verbessert werden.
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. Einverstindniserkldrung

. Einverstidndniserkldrung fiir das Filmen

. Anamnesebogen

. Observationsliste

. Liste zum Gebrauch der technischen Hilfsmittel
. Elterntraining

. Observationsliste fiir die Beobachtung der Eltern/Lehrer

0 N N L AW

. Fragebogen zur Stimmung und zum Tagesablauf des Kindes
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Anlage 1: Einverstindniserklarung

Einverstindniserklirung

Hiermit erklidren wir (Name der Eltern)

uns bereit, dass die Studentinnen Maria Reinartz, Anna Straler und Silke Reinartz die Anga-

ben und Ergebnisse unserer Tochter in anony-

mer Form im Rahmen der Diplomarbeit verwenden und verdffentlichen diirfen.

Wir wurden dariiber informiert, dass die Zusammenarbeit jederzeit und ohne Angaben von

Griinden beendet werden kann.

Datum, Ort

Unterschrift der Erziehungsberechtigten
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Anlage 2: Einverstindniserklirung zum Filmen

Einverstindniserklirung

Hiermit stimmen wir (Name der Eltern)

zu, dass die Studentinnen Maria Reinartz, Anna Strifler und Silke Reinartz im Rahmen ihrer
Diplomarbeit Bild- und Tonaufnahmen unserer Toch-

ter machen diirfen.

Datum, Ort

Unterschrift des Erziehungsberechtigten
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Anlage 3: Anamnesebogen

Anamnesebogen
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Familienangaben

Familie:

Mutter/Vater alleiNerZiCNENAd?.......coovueumeeeeeeee e e e e e eeeeeeeeeeeeeeaeaens

Geschwister:

ALLET AT GESCRWISIET . ... ettt ettt et e,

Kind:

Prina-
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Sprach/Sprechentwicklung:

Sprechbeginn:

Mama, Papa Mit.........ooiuiiiiit e e Monaten
NEUE WOTtEr INIt. ..ottt Monaten
N Y1748 1 01 S Monaten
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Sonstiges

Wortschatz:
aktiv

07 1) /Ot

03 4T 8 5
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Wie schiitzen sie die kommunikativen Sprachfertigkeiten ihres Kindes ein?

Nie manchmal oft

Macht sich ihr Kind bemerkbar, wenn es sich er-

Ruft ihr Kind jemanden beim Namen?

Konzentriert sich ihr Kind auf etwas?

Zeigt es, wenn es etwas mochte?

Macht ihr Kind verbal deutlich, wenn es etwas
wahrnimmt?

Unterstiitzt ihr Kind seine Tatigkeiten verbal?

Fragt ihr Kind gezielt nach Dingen (Spielsachen)?

Teilt ihnen ihr Kind neue Informationen mit (Schu-
le)? verbal/nonverbal

Fragt ihr Kind nach Erkldrungen?

Fragt ihr Kind um Wiederholung, wenn sie etwas
nicht verctaht?

Kann sie Gefiihle duBern?

Verbalisiert ihr Kind ihre Tatigkeiten?

Fragt ihr Kind um Erlaubnis?

Sieht ihr Kind den Lehrer an, wenn er etwas sagt?

Reagieren andere Kinder auf Dinge, die ihr Kind

Wie reagiert ihr Kind, wenn es nicht verstanden

Zeigt ihr Kind wenn es etwas nicht verstanden hat?
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Ergreift ihr Kind die Initiative um ein kurzes Ge-
sprich zu fithren (mehr als ein Wort)?

Interessen, Fihigkeiten und Auffilligkeiten des Kindes:

Hat das Kind besondere Interessen? Wenn ja welche?............ccocccoiiiiiniiiiniiennieennee.

Hat es besondere Abneigungen? Wenn ja welche? (Tétigkeiten , Speisen?) Wie dulert sich

das?

Welche Auffilligkeiten haben die Eltern an ihrem Kind schon héufig bemerkt?

dngstlich sehr sehr empfindlich,
anlehnungsbediirftig sensibel
unselbstindig unordentlich ungeschickt
sehr verspielt ,grundlose* Traurigkeit vergesslich
und Weinen
leicht will abends nicht ins schlift schlecht
beeinflussbar Bett ein
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schreckt nachts oft
auf

Alptriume

ist morgens
unausgeschlafen

nésst noch ein,
selten

nisst noch ein, immer

lutscht Daumen

isst zuviel

isst schlecht

geringe Ausdauer

driickt sich gern

wenig Konzentration

ist sehr passiv

hat Tagtraume

kaut Négel

ist Linkshénderin

ist eifersiichtig

kontaktarm, weil

kontaktarm, wie,

schiichtern aggressiv
albert herum leicht ablenkbar nervos, zappelig,
unruhig
leicht wiitend/stur trotzig hort nicht
liigt vorsitzlich zerstort absichtlich zwanghaftes
Sachen Verhalten

immer Bestimmer

stichelt gegen andere

Beziehungsfihigkeit:

Zu welcher Person hat ihr Kind weniger Bezug? Wie duflert sie ihre ,,Abneigungen*?
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Was erwarten die Eltern von den Studentinnen?
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Anlage 4: Observationsliste

Observationsliste
Adaquate Inadiquate Adiquate Inadiquate
Aktion Aktion Reaktion Reaktion
Verbal
Nonverbal
Unterstiitzte

Kommunikation
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Anlage S: Liste zum Gebrauch der technischen Hilfsmittel

Plan zum Gebrauch der technischen Hilfsmittel:

Gerite
Pocket Go talk
Jelly Bean

Symbolkarten
Go Talk

Big Mack
Step by step

Datum

Frequenz/Dauer

Sonstiges

In 15 Minuten
Abstinden

Bevorzugtes
UK
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Anlage 6: Elterntraining

Elterntraining

Grundsitze der Kommunikation - Das Menschenbild der Unterstiitzten Kommunikati-
on

e Jedes Verhalten eines Menschen ist ein Kommunikationsangebot.

e Menschen kommunizieren immer in der effektivsten Art und Weise, die thnen zur
Verfiigung steht.

e Manchmal werden Menschen erst beachtet, wenn sie sich unangemessen verhalten.
Aggressionen oder Autoaggressionen sind von daher nicht von vorne herein nega-
tiv zu bewerten.

Grundsitzliche Anforderungen an jedes System / jede Form zur Unterstiitzung der
Kommunikation

8!
Erfolg:

Mit Hilfe der neuen Zeichen muss sich der gewiinschte Erfolg rasch einstellen und leicht er-
zielen lassen.

oy

Akzeptanz:

Wenn ich ein Zeichen fiir ,,Pause* zur Verfiigung
stelle, muss ich auch bereit sein, eine Pause
einzurdumen.

Ve -
.@.—h‘{
Deutlichkeit:

Die neuen Zeichen (welche Form auch immer)
miissen fiir die Bezugspersonen gut erkennbar sein, damit sie rasch darauf reagieren konnen.

=@l e
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Effektivitit:

Das neue System muss vom Benutzer leicht

auszufithren sein. Wir miussen die Strukturen schaffen, damit es wirksam werden kann.

(Fiir motorisch schwer beeintrichtigte Menschen ist die Ausfithrung manchmal sehr miithsam.
Dennoch benutzen sie ihr System zur Unterstiitzung der Kommunikation sehr motiviert, weil
sie damit Erfolg haben. Aber auch hier gilt: das System muss so effektiv wie moglich sein.)

Wer braucht Unterstiitzte Kommunikation?

Alle Menschen, die sich nicht oder unzureichend mit Lautsprache verstindigen
konnen, brauchen Unterstiitzung fiir ihre Kommunikation.

Das konnen Menschen sein, die
nur unartikulierte Laute produzieren,

wenige (verstiandliche) Worter, Sdtze oder Satzphrasen sprechen,
schwer verstéindlich sprechen,

[ ]
[ ]
[ ]
¢ in Belastungssituationen schwer verstidndlich sprechen.

Menschen die nicht sprechen konnen.....

e versuchen mit gro3er Energie immer wieder ihre kommunikativen Absichten zu zei-
gen — und ernten genervte Reaktionen?

¢ sind brav, ruhig, angepasst — oder resigniert?
¢ sind ,,verhaltensauffillig, vielleicht aggressiv — moglicherweise selbstverletzend?

Was bedeutet es nicht sprechen zu konnen?

Einschrinkung der Selbstbestimmung

e Vorlieben und Abneigungen nicht ausdriicken zu kénnen
¢ Dbei Entscheidungen iibergangen werden
e das eigene Leben nicht planen konnen

»
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Storung der Identitidtsentwicklung

® nicht ernst genommen werden
¢ nicht verstehen, was mit einem selbst passiert und nicht nachfragen konnen
® Angst haben

Erschwernisse in der kognitiven Entwicklung
¢ Nicht verstehen, was um einen herum passiert und
nicht nachfragen konnen.
¢ Dinge, Titigkeiten, Personen und Spiele, die nicht im
“Hier und Jetzt* sind, sind unerreichbar.

Einschrinkung der sozialen Kontakte
e Zuneigung und Sympathie nicht zeigen kdnnen
nicht auf sich aufmerksam machen kénnen
fiir dumm gehalten werden
das Bediirfnis nach Kommunikation kann nicht zufrieden stellend erfiillt werden
wenig Kontrolle iiber seine Umwelt und seine Beziehungen
=>» Fehleinschitzungen und Unterforderungen im Alltag

.
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INHALT, FORM und FUNKTION
von Kommunikation

. i Dinge
Tatigkeit afiihle

i Gesprachssteuerung
Ort '- g 3‘@ Strategien

£ 6 Zeiten
Kdmpereigene .SO.Q INHALT: &

Formen. L n
. Laute ~ sUvas: g Handlungen fordern
~ [h

Kirpersprache -~ *'"
- Gesten ﬁ s f
* egenstinde fordern

- Gebarden "“*I/
ﬂ FORM: 'FUNKTIO

Nichtelek tronische, Swie?"
symbofunterstitzie 7

|
? :
Formen: P
EEAE]
- Gegenstinde alels | @ ragen beantworten

- Fotos, Bilder, Symbaole
- Tagebilcher @
68

Elektronische Formen: |
- einfache Sprachausgabegerite
- komplexze, digitale Gerate -  Talker" Aus der Vergangenheit berichten

Personen

" Aufmerksamkeit
FJWOIU? § [ fordern

protesteren

Meinungen und Geflihle 3ubern

Kommunikation und Sprache bestehen aus drei Faktoren: Es gibt einen Inhalt, ein Thema, zu
dem wir was zu ,,sagen* haben. Jede Kommunikation hat eine Funktion, warum und wozu
dufert sich jemand, was mochte sie/er damit erreichen. SchlieBlich hat jede Kommunikation
eine Form, das meint die Art, wie sich jemand dufert. Bei Menschen mit einer Behinderung
ist die Form oft nicht die Lautsprache, sie dullern sich unterstiitzt durch Gebédrden, Symbole
oder Gerite mit Sprachausgabe.

Wenn wir einen Menschen mit Behinderung in seiner Kommunikation unterstiitzen wollen,
miissen wir alle drei Faktoren beriicksichtigen. Der beste Talker (Form) niitzt wenig, wenn
z.B. einem Fuf3ballfan kein Vokabular (Inhalt) zur Verfiigung steht und/oder niemand darauf
achtet, dass sie/er z.B. Fragen auch mit dem Talker beantworten konnte (Funktion).
Unterstiitzte Kommunikation wird erst dann ein Erfolg, wenn alle Funktionen angemessen
beriicksichtigt werden. Umgekehrt gilt: klappt es mit der Kommunikation nicht so, wie alle
Beteiligten sich das vorstellen, kann man iiberlegen, wo es wohl klemmt. Stimmt die gewihlte
Form nicht? Das ist nahe liegend, aber sehr viel ofter liegt es an den Inhalten, das gewdhlte
Vokabular ist zu wenig auf die individuellen Interessen und Bediirfnisse abgestimmt oder es
gibt zu wenig Gelegenheit zu echter Kommunikation, dann stimmt die Funktion nicht.
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Kommunikationsformen
Korpereigene Kommunikationsformen

Um Kommunikationsformen fiir ein Kind auswihlen zu konnen, miissen zunéchst die korper-
eigenen Kommunikationsformen genau beobachtet und festgehalten werden. Dann kann ich
planen, wie diese sich erweitern lassen. Die Auswahl des Kommunikationsmittels richtet sich
nach den Fihigkeiten des Kindes. Es braucht Zeit und Gelegenheiten, um die neue Kommuni-
kationsform griindlich zu erproben und es darf dabei weder unter- noch iiberfordert werden.
Die erweiternde Kommunikationsform sollte méglichst nicht nur von einer, sondern von allen
Umgebungen des Kindes verstanden werden.

Lautsprachunterstiitzende Gebérden

Um Gebirden einsetzen zu konnen, muss das Kind gewisse motorische Fihigkeiten haben. Es
muss Gesten imitieren konnen und sich einige Gebirden merken konnen. Oft hat das Kind
bereits einige Gebirden, die gesammelt und ausgebaut werden konnen. Vorteil der Gebirden
ist, dass man sie immer dabei hat und sie immer und iiberall einsetzbar sind.

Nachteil ist, dass man nicht iiberall damit verstanden wird. Oft will die Umgebung des Kindes
die neue ,,Sprache* nicht lernen. es gibt verschiedene Gebirdensammlungen, aus denen man
Vokabular auswiéhlen kann.

Gegenstinde

Gegenstidnde konnen ein Symbol darstellen. So kann z.B. die Badehose oder der Schwimm-
fliigel das ,,Schwimmen reprisentieren oder den Tag an den man zum Schwimmen geht. Auch
fiir Kinder mit Sehbehinderung sind Gegenstinde eine grof3e Hilfe.

Fotos, Bilder, Symbole

Um Bildsymbole einsetzen zu konnen, muss das Kind ein Interesse an Bildern haben und die-
se erkennen konnen. Daraus ldsst sich moglicherweise dann ein Symbolverstindnis entwi-
ckeln: z.B. dieses Auto steht stellvertretend fiir alle Autos! Wenn diese Fihigkeit schon vor-
handen ist, lassen sich sofort eine Reihe von Symbolen aussuchen. Nachteil der Kommunika-
tionsform mit Bildern/Symbolen ist, dass das Kind immer auf das Vorhandensein der Tafel
angewiesen ist. Grofe Bildsammlungen werden schnell uniibersichtlich und damit schwer
handhabbar.

Tagebiicher

Tagebiicher, in denen wichtige Erlebnisse durch Einschreiben, Malen, Kleben festgehalten
werden, konnen eine wichtige Kommunikationshilfe sein. Sie sind oft die einzige Mdglichkeit
der Kinder auf Vergangenheit zuriickzugreifen, konnen als Gedéchtnisstiitze dienen und ma-
chen die Zukunft vorhersehbar (z.B. wenn das Tagebuch als Kalender gefiihrt wird, in den fiir
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das Kind wichtige Ereignisse schon fiir das ganze Jahr gekennzeichnet sind). Tagebiicher
konnen neben allen anderen Kommunikationsformen begleitend gefiihrt werden.

Elektronische Kommunikationshilfen

sind wegen ihrer Moglichkeit, lautsprachlich zu kommunizieren fiir viele Kinder sehr attrak-
tiv. Sie konnen damit auf sich aufmerksam machen, schimpfen, jemanden ins Wort fallen,
sich am Unterricht beteiligen usw. Dies reizt Kinder sich selbsttitig damit zu beschéftigen.
Dadurch lernen sie den Umgang meist sehr schnell. Kinder sollten die Kodierungstechnik
beherrschen, da sonst oft nur eine geringe Anzahl von Feldern zur Verfiigung steht.

Totale Kommunikation

Selten ist nur eine einzige Kommunikationsform geeignet. Vielmehr bietet es sich an,
mehrere Kommunikationsformen miteinander zu verbinden, die sich gegenseitig ergin-
zen.

Unterstiitzte Kommunikation heiit immer Totale Kommunikation: Alle Formen, mit
denen ein Mensch versucht sich zu duflern, miissen ernst genommen und aufgenommen
werden.

Kommunikationsfunktionen

Wenn Kinder anfangen gezielt zu handeln und gezielt zu kommunizieren, setzen sie kommu-
nikative Funktionen ein, um etwas zu erreichen. Mit zunehmendem Alter erlernen sie immer
mehr Funktionen:

- nach etwas fragen (Gegenstand: ich will den Ball, Téatigkeit: ich will singen...)
- um Aufmerksamkeit bitten (Entschuldigung, guck mal...)

- soziale Funktionen (hallo, tschiiss, danke, bitte...)

- bejahen, verneinen

- Antworten geben

- Gefiihle ausdriicken ( ich bin sauer!...)

- Fragen stellen (was hast du gestern gemacht?...)

- Personlichkeit ausdriicken (Liigen, Spal3, Floskeln...)

- um Klidrung bitten (was hast du gesagt?...)

- Zusammenbruch der Kommunikation beheben (nein, ich meinte...)

Immer wieder scheitert Unterstiitzte Kommunikation, weil die Bedeutung der Funktionen
unterschitzt wird. Es ist eben oft nicht so, dass ein Kind eine Kommunikationstafel, ein
Sprechgerit oder ein paar Gebédrden erhélt und sofort damit ,Jlosplaudert. Oft sind die Er-
wachsenen, die sich viel Miihe gemacht haben, dann frustriert, das Kind wird als undankbar
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gesehen und die ohnehin skeptische Umgebung sieht den Versuch als gescheitert an und geht
zur Tagesordnung iiber.

Viele Kinder miissen erst lernen, was sie mit ihren Kommunikationshilfsmitteln bewirken
konnen. Das kann ein weiter, mithsamer Weg sein, auf dem das Kind immer wieder auf posi-
tive Erfahrungen mit seiner Umgebung angewiesen ist.

Gerade ein Kind, das viele unbefriedigende Kommunikations-versuche hinter sich hat und
bereits resigniert hatte, weill oft gar nicht, wie es seine Umgebung beeinflussen konnte, dass
es etwas erzidhlen kann, Fragen stellen, seine Gefiihle ausdriicken kann. Das muss es erst wie-
der lernen. Es kann es aber nur lernen, wenn seine Umgebung auf die neue Kommunikations-
form angemessen reagiert und es moglichst iiberall im Alltag damit Erfahrungen sammeln
kann.

Es ist hilfreich, im Team und zusammen mit den Eltern zu iiberlegen, wo im Alltag das Kind
tatsdchlich Mitbestimmungs- und Entscheidungsmoglichkeiten hat. Danach richtet sich dann
die Auswahl der ersten Kommunikationsinhalte und Kommunikationsformen.

So beginnen manche Kinder beim Friihstiick mit einer Friihstiickstafel, im Morgenkreis mit
einer Liedertafel oder mit einer Bildertafel von den anderen Kindern der Klasse. Andere be-
ginnen mit einer Gebirde fiir ,,ich® — ,,selber, andere mit einem Gerdt mit Sprachausgabe,
das zundchst nur einige ,,Zauberspriiche* spricht: ,,hau ab!*“ — , komm her!*“ usw.

Positive Erfahrungen, die einen Lernprozess in Gang setzen konnen, machen Kinder erst,
wenn dann jemand positiv, d.h. aufmerksam, zuwendend und angemessen reagiert. Dies ist
dann der Fall, wenn sie einen echten Dialog auslosen konnen.

Ganz wichtig ist in diesem Zusammenhang das Modell-Lernen. D.h. wir kommunizieren auch
mit den gleichen Mitteln, die dem Kind zur Verfiigung stehen. Wir zeigen auf Bildern, unter-
stiitzen unsere Sitze mit Gebirden, benutzen den Talker usw. So geben wir dem Kind ein
Modell, wie es erfolgreich mit dem ihm zur Verfiigung stehenden Mitteln kommunizieren
kann.

Kommunikationsinhalte

Jedes Kind entwickelt einen ganz individuellen Wortschatz und es erfordert viel Einfithlungs-
vermogen, den potenziellen Wortschatz eines Kindes, das selbst nicht sprechen kann, zu erah-
nen.

Indem wir fiir einen anderen Menschen ein Vokabular auswihlen, besitzen wir eine grofle
Macht. Es hingt an uns, ob bestimmte Kommunikationsinhalte fiir diesen Menschen fast un-
erreichbar oder leicht zugiinglich sind. Besonders schwierig ist diese Auswahl, wenn wir uns
in der Anzahl des Vokabulars sehr beschrinken miissen oder zunichst nur einzelne Worter
herausgreifen miissen.
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Bevor wir versuchen, eine Vokabularauswahl fiir ein Kind zusammenzustellen, bietet es sich
an, den bereits vorhandenen Wortschatz ( unter Angabe der Form, in der er ausgefiihrt wird,
also z.B. in Lautsprache, Gesten, Gebérden, Bilder usw.) aufzulisten. Dabei kann eine Tabelle
hilfreich sein.

Wege fiir eine individuelle Vokabularauswahl kénnen sein:

- beschatten (den Alltag beobachten)

- Kind befragen

- Bezugspersonen befragen

- Dem Betroffenen und seinen Bezugspersonen andere Kommunikationstafeln zeigen
- In verschiedenen Bildsystemen blittern (Prospekte, Kataloge, Fotoalben usw.

Die Auswahl richtet sich nach dem Lebensalltag und den Vorlieben und Abneigungen der
betroffenen Person.

Es gibt viele Situationen im schulischen Alltag, in denen immer wieder ein dhnlicher Wort-
schatz gebraucht wird, z.B. Puppe spielen, Doktor spielen, einkaufen, Kassette horen usw.
Dafiir konnen Situationstafeln erstellt werden, die von mehreren Kindern, in der Gruppe und
im Unterricht benutzt werden. Ebenso lassen sich Thementafeln herstellen, wie. Z.B. zum
Wetter, Ausflug, Schullandheim, Feste, Krankheit usw.

* Beachtung des Zeitfaktors: Die sprechende Person (SP) muss
warten lernen, denn die nichtsprechende Person (NSP) braucht
ausreichend Zeit, um alle Informationen iiber ein Thema zu vermitteln
oder um eine Antwort auf eine Frage geben zu konnen.

* Beachtung aller Kommunikationsformen: Die SP muss alle
Signale und Zeichen aufgreifen, denn die NSP kommuniziert immer
iber verschiedene Kommunikationskanile.

* Orientierung am Thema: Die SP sollte sich am Thema der NSP
orientieren, um nicht am Thema vorbeizureden oder um nicht ein
eigenes Thema der NSP {iberzustiilpen.

* Nachfragen und Zusammenfassen: Die SP muss regelmafig
nachfragen, ob eine Mitteilung richtig erfasst wurde, und zudem
gelegentlich zusammenfassen, was bisher verstanden wurde.

* Beriicksichtigung des Bediirfnisses nach korperlicher Néihe:
Die SP sollte Hinweise der NSP auf Nihe bzw. Distanz sensibel
aufgreifen und beachten.

* Beachtung der Frageform: Wenn eine NSP nur mit "Ja" oder
"Nein" antworten kann, diirfen keine offenen Fragen, keine verneinenden
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Fragen bzw. Fragen mit "oder" gestellt werden.

Tipps und Anregungen

Kommunikationsbuch mit herausnehmbaren Bilder, Fotos und Symbolen

Fotos des Kindes in verschiedenen Situationen

Entscheidungen in allen Situationen des Alltags von dem Kind fordern
Unterstiitzte Kommunikation soll zu Hause und in der Schule gleichermallen ange-
wendet werden

Aufmerksam machen auf Hénde durch Beriihrung

Hiénde aus Stereotypen l6sen, wenn Entscheidung gefordert wird

Bei Fixierung mit den Augen, auf Nutzung der Hinde aufmerksam machen
Entscheidungen des Kindes verbalisieren

Konsequent sein

Dem Kind Zeit lassen zu reagieren

Das Kind nicht zur Nutzung der UK dringen

UK immer wieder anbieten

Symbole anfangs immer in der gleichen Reihenfolge, spéter kann Reihenfolge ge-
tauscht werden

Loben

Flexibel sein im Anbieten von verschiedenen Hilfsmittel, auch wenn vermutet wird,
dass das Kind sie nicht annimmt
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Anlage 7: Observationsliste fiir die Beobachtung der Eltern/Lehrer

Observationsliste Eltern wiahrend des Filmens

Aufmerksamkeit

Die Aufmerksamkeit der Eltern/Lehrer ist nur bei dem Kind

Nonverbale Kommunikation

Verbale Kommunikation

Offene Fragen
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Geschlossene Fragen

Ja/Nein Fragen

Entscheidungsfragen

Komplexitit der Fragen

Sprechen mit dem Kind iiber andere Situationen
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Anlage 8: Fragebogen zur Stimmung des Kindes

Fragebogen Kind

Was wurde heute zu Hause alles gemacht (besondere Aktivititen)
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