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THEORIE UND PRAXIS

Das Bonner Bab(b)elfisch-Konzept

Ein innovatives Versorgungskonzept zur Unterstiitzten Kommunikation

in der Sozialpadiatrie

Ursula Diirrschnabel

ZUSAMMENFASSUNG. Das ,Bonner Bab(b)elfisch-Konzept” will Kinder und Jugendliche, die ohne
Lautsprache und mit komplexen Behinderungen leben, zu einer verbesserten Kommunikation im
unterstitzten sowie im nicht unterstutzten Modus befahigen. Es verfolgt einen neuartigen, umfassen-
den Ansatz, um dem komplexen Beziehungsgeflige zwischen den Betroffenen, ihren Eltern und dem
weiteren Umfeld gerecht zu werden, das besonderen Gefahrdungen ausgesetzt ist. Die vielféltigen
Interdependenzen und Problemstellungen zwischen den Beteiligten werden dargestellt, um die fach-
liche Haltung / den Hintergrund bei der Etablierung von mehr kommunikativer Handlungskompetenz
und den Befahigungsprozess selbst zu erlautern. Am Beispiel eines Sprachausgabegerats wird der
aufwandige Prozess logopadischer Leistungserbringung im Bereich der Unterstiitzten Kommunikation
fur das sozialpadiatrische Patientenkollektiv dargestellt.
Schliisselwdrter: Menschen ohne Lautsprache — komplexe Behinderung — Unterstiitzte Kommunikation — Kommunikations-
hilfsmittel — kommunikative Handlungskompetenz — Befahigungsprozess — Versorgungsleistungen

34

Einleitung

Mit dem Bonner Bab(b)elfisch-Konzept haben
wir vor nunmehr fast einem Jahrzehnt eine
Innovation in der sozialpadiatrischen Versor-
gungslandschaft eingeleitet und grundlegen-
de Veranderungen im didaktischen Vorgehen
zur Anbahnung von Kommunikationskompe-
tenz im unterstutzten Modus angeregt.

Die fachspezifischen Grundlagen sowie un-
sere Versorgungsphilosophie/Haltung und
das Versorgungskonzept selbst auf einigen
wenigen Seiten nachvollziehbar darzustellen,
stellt eine Herausforderung dar. Dies liegt
an der Vielschichtigkeit des Themas: an den
komplexen Einfllssen, die die angeborene
oder erworbene Behinderung
eines Kindes/Jugendlichen auf
die Qualitdt von Beziehung,
Kommunikation und Selbst-Ver-
standnis der einzelnen Familien-
mitglieder haben kénnen.

Vor diesem Hintergrund verste-
hen wir im Kinderneurologischen
Zentrum der LVR-Klinik Bonn die
Durchflhrung von Mafnahmen
zur  Kommunikationsverbesse-
rung in Familien, deren Kind mit
einer komplexen Behinderung
und (fast) ohne Lautsprache
lebt, einerseits als unverzichtba-
re Chance zur Steigerung und
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Sicherung von Lebens- und Entwicklungsqua-
litat der betroffenen Familien. Andererseits
sehen wir gerade vor diesem Hintergrund die
Durchflhrung einer Malinahme zur Kommuni-
kationsverbesserung eben auch als eine kom-
plexe und hochgradig invasive Maltnahme
an. Sie betrifft und beansprucht das gesamte
Familiengeflige, denn die Auseinandersetzung
mit den Moglichkeiten und den Anforderun-
gen der Kommunikationsverbesserung bringt
die Familie zwangslaufig in Kontakt mit ihren
individuell bestehenden Angsten. Als Angste
von Eltern sind exemplarisch zu nennen:
e Die Angst, dass ihr Kind seine Entwick-
lungsgrenzen schneller erreichen wird, als
sie ihm das winschen.

Das sprechende Hilfsmittel verandert grundlegend das
Verhaltnis von Eltern und Kind und aktiviert so zunachst oft
diffuses Unbehagen und Angste
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e Die Angst, dass sich ihre desolate Kom-
munikationssituation nicht positiv veran-
dern und die Lautsprache ihres Kindes
womaglich weiterhin ausbleiben wird.

e Die Angst, bei ihrem Kind Schmerzen und
Bedurfnisse zu Ubersehen..

e Die Angst vor (auto)aggressivem Verhal-
ten, das ihr Kind plétzlich entwickelt.

e Die Angst, ihrem Kind nicht gerecht zu
werden, weil es solch hohe Anspriche an
ihre Zeit, Aufmerksamkeit sowie pflegeri-
sche Verantwortung und Umsicht stellt.

Personenunabhangig soll ihr Kind kommu-

nizieren kénnen, das wunschen sich die El-

tern dringend — so unabhangig wie méglich
von der dolmetschenden Hilfe eines Dritten.

Und gleichzeitig erflllt sie die Vorstellung,

die dolmetschende Rolle zwischen Welt und

Kind nicht mehr einzunehmen, mit Unbeha-

gen und Angst.

So erleben die meisten Familien, die auf-

grund von komplexen Behinderungen ihrer

Kinder von einer Chronifizierung des Schwei-

gens bedroht oder bereits davon betroffen

sind, widersprichliche Empfindungen ange-
sichts der Vorstellung von verbesserten Kom-
munikationsbedingungen.

Der traditionelle Ansatz zur Anbahnung von

kommunikativer Handlungskompetenz im
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unterstitzten Modus berlcksichtigt diese
widersprichlichen Empfindungen im dialogi-
schen Umfeld des betroffenen Kindes aller-
dings kaum.

Zur weiteren Verstandnissicherung folgen
daher zundchst einige Grundlagen zum Fach-
gebiet Unterstitzte Kommunikation.

Unterstiitzte Kommunikation:
Grundlagen

Seit Uber dreifSig Jahren existiert im deutsch-

sprachigen Raum theoretisches und prak-

tisches Wissen zur Unterstitzung von

Kommunikation bei fehlender oder nicht

ausreichend vorhandener Lautsprache. Da-

bei werden grundsatzlich zwei Formen der

Unterstltzung unterschieden:

e Die erste Form umfasst die Produktion
von Zeichen, die zur Lautsprachersetzung
oder -erganzung vom eigenen Korper
produziert werden: mimische Zeichen,
Gesten oder Gebarden.

e Die zweite Form beinhaltet den Einsatz
von Hilfsmitteln: nichtsprechende (z.B.
reale Gegenstande, Fotos, Fotomappen,
Zeichnungen, Schrift etc.) oder spre-
chende.

Die meisten sprechenden Hilfsmittel verfligen

Uber digitale Vokabulare. Sie sind teilweise

sehr komplex aufgebaut und unterscheiden

sich von Hersteller zu Hersteller. Der Betrof-
fene wahlt auf dem Display z.B. mit dem Fin-
ger oder Taster oder Uber Pupillensteuerung

Botschaften aus dem digitalen Vokabular, die

dann zumeist durch eine synthetische, teil-

weise auch durch natlrliche Stimme (zuvor
aufgenommen) versprachlicht werden.

Voraussetzungen fiir
kommunikatives Handeln

Damit ich verstehend, redend und handelnd
an umgangssprachlicher  Kommunikation
teilnehmen kann, muss ich das System der
Sprache beherrschen (linguistische Kompe-
tenz), es situativ zur Anwendung bringen
kénnen (soziale Kompetenz) und in der Lage
sein, mich als handelndes Subjekt wahrzu-
nehmen. Das sind die wesentlichen Annah-
men der Theorie des kommunikativen Han-
delns von Jirgen Habermas (1981).

Ausiibung von Handlungskompetenz

Kommunikative Handlungskompetenz tibe ich
aus in der Rolle des Sprachhandelnden. Diese
umfasst meine sprecherische Absicht, die ich
im sprecherischen Wechsel umsetze. Dabei
halte mich an die Verabredung zur sprecheri-
schen Zusammenarbeit hinsichtlich des Infor-
mationsgehalts, der Relevanz, Wahrheit und

Klarheit meiner Aussage (Grice 1993). Diese
sprecherische Kooperation ist wie selbst-
verstandlich wirksam, ihre Existenz tritt erst
durch Verletzung einer oder mehrerer dieser
Maximen im dialogischen Handeln zutage.
Sie zeigt sich im Phanomen des scheiternden
Verstehens respektive Missverstehens und
auch durch das Phanomen der Entfremdung
zwischen  Kommunikationspartnern  nach
Goffman (1999). Kommunikatives Handeln ist
stets von Misslingen bedroht.

Kommunikatives Handeln im
unterstiitzten Modus

Um Performanz im unterstitzten Modus
zu ermoglichen, ist eine Ausweitung der
beschriebenen Kompetenzen erforderlich.
Nach Light & Gulens (2000, zit. n. Wachs-
muth 2006, 170f) grindet sich Performanz
im unterstltzten Modus auf den Erwerb fol-
gender Kompetenzen.

Linguistische Kompetenz

Ich muss das System der Sprache, in der ich
mich unterhalten mochte, mehr oder weni-
ger beherrschen. Darliber hinaus muss ich
das System dieser Sprache durch ein zweites
Sprachsystem enkodieren und rekodieren
kénnen — namlich durch das Sprachsystem,
das meine fehlende oder nur ganzlich un-
zureichend vorhandene Lautsprache ersetzt
oder erganzt, z.B. grafische oder kdrpereige-
ne Zeichen. Das heifst, eine unterstitzende
Kommunikationsform anzuwenden, erfor-
dert eine Verdoppelung meiner linguisti-
schen Kompetenz:

Soziale Kompetenz

Kann ich das Sprachsystem situativ adaquat
zur Anwendung bringen, beurteile ich, wann
ich kommunizieren soll und muss, wann
nicht, worlber ich sprechen mochte, mit
wem, wo und auf welche Weise. Lebe ich je-
doch von Geburt an ohne Lautsprache, habe
ich im Bereich meiner sozialen Kompetenz
zumeist ein Defizit: Ich werde z.B. weniger
gefragt und bin weniger gewohnt, mich zu
Gehor zu bringen. Zu weiteren Komplikati-
onen tragt eine komplexe Behinderung bei,
z.B. des Geistes und der Sinne.

Operationale Kompetenz

Auferdem muss ich die unterstiitzende Kom-
munikationsform technisch  beherrschen.
Gebarden muss ich so ausflhren konnen,
dass meine Dialogpartner sie eindeutig ver-
stehen. Ich muss in der Lage sein, in meinem
digitialen Vokabular zu blattern, und auch
wissen, wie lange ich auf ein Feld schauen
muss, damit es zu sprechen beginnt etc.
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Strategische Kompetenz

Die Fahigkeit, spontan zu entscheiden, wel-
che der unterstitzenden Kommunikations-
formen, die ich beherrsche, ich in dieser
aktuellen Situation nun einsetzen werde, um
mich in ihr effizient verstandlich zu machen:
Reicht z.B. ein spontanes, kraftiges Kopf-
schutteln oder halte ich z.B. die Anwahl des
Mitteilungsfeldes ,auf gar keinen Falll” flr
dringend erforderlich?

Lernen am Modell

Die dargestellten Kompetenzen missen so-
wohl vom Betroffenen als auch von seinen
Kommunikationspartnern erworben und aus-
gelibt werden. Weshalb? Als Betroffener muss
ich das Symbolsystem meiner Ersatzsprache
kennen und verstehen lernen, ich muss mir
rezeptiv Wortschatz aneignen, bevor ich ihn
adaquat, sicher und effizient anwenden kann.
Und natdrlich lerne ich meine Ersatzsprache
vor allem im Dialog kennen und verstehen,
deshalb brauche ich bei der Anwendung zu-
nachst ein Modell und Fihrung. Dies setzt vor-
aus, dass sich meine lautsprachlich kompeten-
ten Dialogpartner zu Anfang in der Nutzung
des (nicht nur) digitalen Vokabulars sicherer
fihlen als ich selbst, und dass sie es mindes-
tens ebenso oft nutzen wie ich selbst. Dazu
missen sie entsprechend befdhigt werden.

Versorgungskonzept:
»Bonner Bab(b)elfisch”

Kommunikative Handlungskompetenz im
unterstutzten Modus setzt wie beschrieben
den Erwerb eines ganzen Blndels an Kom-
petenzen voraus. Dies bedeutet eine grofle
Herausforderung flr das Familiensystem und
erfordert entsprechende fachlich kompetente
Unterstltzung. Auf den umfanglichen Erwerb
dieses Kompetenzbundels richtet sich unser
Konzept ,,Bonner Ba(b)belfisch” aus.

Dies umfasst in Abhdngigkeit von der indi-
viduellen Zielsetzung die Zusammenarbeit
sowohl mit dem Kind als auch seiner Familie
und seinem Umfeld (z.B. Erzieher, Lehrer, In-
tegrationskraft, Therapeut, Sozialpadagoge
oder Sozialarbeiter). Mit der umfassenden
Einbeziehung und Befahigung aller wichtigen
Dialogpartner des Kindes in unserem Konzept
haben wir vor zehn Jahren sowohl innerhalb
als auch aufRerhalb der Sozialpadiatrie eine in-
novative Perspektive eingenommen.

Dabei berlcksichtigen wir die hohe Stéran-
falligkeit, die unserer Erfahrung nach im In-
teraktionsgefiige von Familien mit komplex
belasteten Kommunikationsbiografien an-
zutreffen ist. Diese Storanfalligkeit kann die
Etablierung der erforderlichen Kompetenzen
fir Kommunikatives Handeln im unterstutz-
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ten Modus zunachst erschweren oder auch
vollkommen blockieren. Das Risiko von St6-
rungen im Interaktionsgeflige besteht oft
mehrfach und oft wechselseitig — sowohl
beim Kind als auch bei Mitgliedern seiner Fa-
milie oder auch bei anderen handelnden Per-
sonen in den Umfeldern Bildung/Freizeit/Ar-
beit. Deshalb berlcksichtigen wir bei jedem
Schritt im Befdhigungsprozess bestmdglich
die widerspriichlichen und sich auch gegen-
seitig blockierenden und schwachenden Hal-
tungen der einzelnen Akteure. Dabei stltzen
wir uns auf nachstehende Uberlegungen.

Kommunikative
Handlungskompetenz

Fir den Erwerb der dem Kind mdglichen
Handlungskompetenz ist das kindliche ,,Ich”
auf das kompetent, kooperativ und motiviert
handelnde ,Du” angewiesen — im Sinne von
wahrgenommen, angesprochen, gefragt,
gehort, ermutigt, in Dialoge eingebunden
werden — von Anfang an. Der Erwerbspro-
zess dieser Kompetenzen wird bereits inner-
halb der fruhkindlichen Regulationsprozesse
zwischen Kind und Eltern angestol3en, dabei
werden intuitive Fahigkeiten von Kind und El-
tern wirksam und entwickeln sich.

Bei einer angeborenen Entwicklungsstérung
besteht jedoch von Anfang ein hohes Risiko
storender Effekte auf die Ausbildung dieser
Fahigkeiten bei Kind und Eltern. Schwere und
schwerste Stérungen der Entwicklung reduzie-
ren, minimieren oder verhindern das Wirksam-
werden der intuitiven Fahigkeiten beim Kind
und seinen primaren Bezugspersonen. Dabei
besteht das Risiko frihkindlicher Bindungssto-
rungen durch postnatale Stressreaktionen der
primaren Bezugspersonen (Harms 2008) und
auch durch die Verunsicherung, die eine Ver-
zerrung und Verzdgerung bei der Aussendung
von den Signalen des Sauglings hervorruft: Die
Gestaltung von gemeinsamen Aktivitaten fallt
schwer, wenn die kindlichen Ruckmeldesigna-
le unklar sind oder kaum zu erkennen ist, was
es interessiert, wann es eine Pause braucht
oder Uberfordert ist (Sarimski 2001, zt. n.
Pixa-Kettner et al. 2003, 426)

Die Entwicklung eines lebendigen, feinfuhli-
gen, responsiven Kommunikationsverhaltens
baut auf positiven Selbstkonzepten und Be-
ziehungsreprasentanzen auf (Brisch 2005,
Besems 2003, 2004, Wurmser & Papousek
2004, Harms 2008). Eine ausbleibende oder
falsche Sicherstellung der Diagnose des Kindes
flhrt zu weiteren Gefahrdungen. Bei Krause
(2002, 18 ff) findet sich die Beschreibung von
Krisenverlaufen, die Eltern bei der Auseinan-
dersetzung mit den Facetten abweichender
Entwicklung ihres Kindes durchlaufen kénnen.
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Dreifache Schwachung kommunikativer
Handlungskompetenz bei Multimorbiditat
So sehen wir bei Familien, die mit einer
Belastung ihrer Kommunikationsbiografie
durch Mehrfachbehinderung leben, das Ri-
siko einer dreifachen Schwachung bei der
Auslibung und Eintbung von kommunika-
tiver Handlungskompetenz — sowohl beim
unmittelbar betroffenen Kind/Jugendlichen
als auch bei seinen unmittelbar betroffenen
Dialogpartnern. Hinsichtlich der méglichen
Grade unterscheiden wir zwischen einer
Schwachung auf der linguistischen, auf der
sozialen und auf der emotionalen Ebene.

Schwéchung der kommunikativen Handlungs-
kompetenz bei unmittelbar Betroffenen

D Primdr: Stérung der linguistischen Kom-
petenz. Dies betrifft zum einen die vollkom-
men fehlende oder nur sehr eingeschrankt
mogliche Lautsprachproduktion, aber auch
weitere individuell vorhandene Einschran-
kungen im Sprachsystem.

P Sekunddr: Stérung der Ubernahme der
Sprachhandlungsrolle. Diese kann durch ei-
nen Mangel, eine Verzégerung oder Verzer-
rung bei der Ubernahme hervorgerufen wer-
den, z.B. einen Mangel an Verstandnis oder
Kenntnis. So ist der Verstandnismangel flir
die ,Spielregeln” kommunikativen Handelns
ein Kardinalsymptom bei Autismus-Spektrum-
Stérungen. Ein verzerrtes Erflllen der Rol-
lenerwartung bzw. eine verzerrte Auslbung
der Sprachhandlungsrolle zeigt sich z.B. in
unkonventionellen und teilweise paradoxen
Verstandigungszeichen (Wachsmuth 2006,
165 f). Eine Verzégerung der Rollentbernah-
me kann auftreten durch eine massive Bewe-
gungsstorung, eine deutlich verlangsamte
Sprachverstehensleistung oder auch eine her-
abgesetzte Reaktionsgeschwindigkeit.

D Tertidr: Folgen aus fortwdhrendem
kommunikativen  Misslingen. Mangelnde
Erfahrung sozialer und intellektueller Wur-
digung im Sinne von wahrgenommen und
verstanden werden sowie mangelnde Erfah-
rung selbstbestimmten Handelns flihren zur
Entwicklung negativer Selbsteinschatzung/-
wahrnehmung und belasten die Bereitschaft
des Kindes, seine Sprachhandlungsrolle aus-
zuuben. Innerer Ruckzug und auch die Ent-
wicklung von aggressiven Grundhaltungen
(Besems 2003, 1-5) kénnen die Folge sein.

Schwaéchung der kommunikativen
Handlungskompetenz bei unmittelbaren
Dialogpartnern

P Primdr: Die dramatisch eingeschrdnkte
Kommunikationskompetenz des Kindes/Ju-
gendlichen fahrt zur Gefahr der Uberschat-
tung. Die Uneindeutigkeit und/oder das Aus-
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bleiben von gesendeten Zeichen beim Kind/
Jugendlichen bedrohen die realistische Ein-
schatzung sowie den adaquaten Umgang der
Bezugsperson mit den Verstehensleistungen,
Interessenslagen, der kommunikativen sowie
emotionalen BedUrfnislage und Entwick-
lungsperspektive des Kindes/Jugendlichen.
So wird aggressives oder vermeidendes Ver-
halten des Kindes/Jugendlichen oft irrtimlich
als Auswirkung seiner Intelligenzminderung
verstanden und nicht als Zeichen von innerer
Not, Rickzug und Verweigerung.

» Sekunddr: Mangelnde kommunikative
Handlungsfrequenz der Bezugspersonen.
Im Alltag fehlen fir den Dialog unter diesen
erschwerten Bedingungen sehr oft sowohl
die zeitlichen Ressourcen als auch das nétige
Wissen. Chronische Schuldgefuhle bei den
Eltern fUhren nicht selten zu einer Beschadi-
gung ihres Selbstkonzeptes.

Oft wirken im Verborgenen Schuld- oder Ab-
wehrgefihle gegenlber der eigenen behin-
derten Elternschaft. Kongruentes Handeln —
die Ubereinstimmung von verbalisierter und
geflhlsmotivierter Handlung — wird dadurch
nicht herstellbar. Dies beschadigt langfristig
sowohl die Motivation zur Eintbung und Si-
cherung kommunikativer Handlungskompe-
tenz beim Kind als auch die kommunikative
Motivation der Bezugspersonen selbst.

P Tertidr: Zunehmende Verddung der In-
teraktion. Sie entsteht sowohl durch lang-
andauernde Empfindungen von Frustration
und/oder Schuld als auch durch die zwangs-
laufige Prolongation der Dyade: Enge Bezugs-
personen von Kindern und Jugendlichen, die
mit komplexer Behinderung leben, sind oft
Uber Jahre hinweg mit ihrem von ihnen in so
vielen (meist allen) Lebensbereichen vollkom-
men abhangigen Kind verschmolzen und
erleben sich deshalb oft nicht als von ihrem
Kind unabhéngig existierendes Individuum.
Auch dieser Umstand — sowie die kontinu-
ierliche Erschépfung durch die pflegerische
Verantwortung — kann erheblich stérenden
Einfluss auf die Kommunikationsbereitschaft
von nahen Bezugspersonen nehmen.

Der Prozess der Befdhigung

Das Bab(b)elfisch-Konzept ist auf das in
Abbildung 1 dargestellte Patientenkollektiv
ausgerichtet. Ein erfolgreicher Befahigungs-
prozess mindert oder beseitigt die initial
vorliegenden Grade der Schwachung kom-
munikativer Kompetenzen bei allen wichti-
gen Interaktionspartnern. Er ermdglicht den
Interaktionspartnern, angstfrei, lustvoll und
so gelingend wie individuell moglich kom-
munikatives Handeln im unterstitzten und
auch im nicht unterstltzten Modus.
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Parameter erfolgreicher Befdhigung

Eine erfolgreiche Befdhigung der Kommuni-
kationspartner sehen wir durch folgende vier
Parameter als gegeben:

» Parameter 1: Die primdre Schwachung
des kommunikativen Handelns — das laut-
sprachliche Defizit des Kindes — muss durch
die unterstitzende Kommunikationsform
individuell kompensiert und die eigene Laut-
sprachproduktion des Kindes bestmdglich
angeregt werden kdnnen. Handelt es sich
bei der unterstitzenden Form um ein kom-
plexes Sprachausgabegerat, muss die An-
wendungssoftware Uber die erforderlichen
strukturellen und technischen Méglichkeiten
zur individuellen, nutzerorientierten Anpas-
sung des Vokabulars und gesamten Inhalts
verfiigen.

P Parameter 2: Sekundare Schwachungen
des kommunikativen Handelns im Sinne
der Einschrankung von sozialer Kompetenz
mussen mithilfe der gewahlten unterstit-
zenden Kommunikationsform bestméglich
bearbeitet werden koénnen (Einschrankun-
gen im Sinne von mangelnder Rollenerfah-
rung, -kenntnis, -Ubung und -verstandnis
sowie Verzerrungen bei der Ubernahme der
Sprachhandlungsrolle).

P Parameter 3: Tertiare Schwachungen, die
zu Blockaden der Rollentibernahme und so-
mit zu Blockaden fur Erwerb und Ausubung
von kommunikativer Handlungskompetenz
sowohl beim Kind als auch bei seinem bezo-
genen Umfeld fuhren kdnnen, werden identi-
fiziert, abgeschwacht oder aufgeldst, um die
Gefahr der Uberschattung zu bannen.

P Parameter 4: Das in der gewahlten un-
terstitzenden Kommunikationsform einge-
setzte Zeichenmaterial muss sich technisch
im erforderlichen Mafs durch die Familie und/
oder das bezogene Umfeld verstehen, mani-
pulieren und modifizieren lassen.

Die Behandlung in unserem Bab(b)elfisch
kann als Konsil, als Mitbehandlung oder als
Hauptbehandlung erfolgen. Die Behand-

lungsdichte ist hauptsachlich auf intensive
Intervalle festgelegt. Die Leistungserbrin-
gung erfolgt sowohl in direkter Anwesen-
heit des Patienten und seiner Familie als auch
indirekt bei Abwesenheit des Patienten und
seiner Familie. Das zu erbringende Leistungs-
volumen ist signifikant hoher als unter tra-
ditioneller, sozialpadiatrisch  gebundener
logopéadischer Intervention. In Abhangigkeit
der vorliegenden Komplexitat der Eingangs-
storungen, des Behandlungsauftrags sowie
der zur Verflgung stehenden Ressourcen
in Familie und Netzwerk erstreckt sich die
Dauer einer MaRnahme Uber einige Monate
oder auch Uber einige Jahre.

Intervention

Unser Bab(b)elfisch-Konzept umfasst ein
spezifisches Spektrum der Leistungserbrin-
gung. Innerhalb dieses Leistungsspektrums
befahigen wir Familien, externe Hilfesyste-
me (z.B. Therapeuten, Sozialpadagogen,
Assistenten etc.) sowie das schulische oder
nachschulische Umfeld. Die Leistungser-
bringung beginnt (a) mit einer umfassenden
Diagnostik und Aufkldrung, mindet sodann
in die (b) Festlegung sowie (c) Umsetzung
von Folgezielen. Sie wird erganzt um (d)
Leistungserbringung im Bereich der Gesund-
heitsdokumentation und -kommunikation
(Berichts- und Beantragungswesen im Kon-
takt mit Zuweisern, Kostentragern, Herstel-
lern und Vertriebsfirmen von Hilfsmitteln
sowie externen Hilfesystemen).

Diagnostik und Aufklarung

Die Diagnostik-Phase umfasst die Erfassung
des Arbeitsauftrags und des anamnestischen
Hintergrunds, die Herstellung einer vertrau-
ensvollen Arbeitsbeziehung zur Familie, die
Planung und Durchflhrung der erforderlichen
diagnostischen Mallnahmen, die Beurtei-
lung der Ergebnisse sowie die Abstimmung
weiterer diagnostischer MalBnahmen oder

M Abb. 1: Das Bab(b)elfisch-Patientenkollektiv

Behandlungsschritte. Dazu werden nicht sel-
ten bereits Personen aus einem bestehenden
Hilfe-System der Familie hinzugezogen.

Im Erstkontakt wird eine Beziehung zum Kind
hergestellt und es werden elterliche Frage-
stellungen, Motive und Voraussetzungen fiir
einen Folgekontakt geklart. Dabei werden
erste unterstUtzende Strategien eingesetzt
und resultierende Effekte beobachtet. Ent-
scheiden sich beide Seiten fir eine Fortset-
zung des ersten Kontaktes, finden innerhalb
der nachsten Wochen und ggf. Monate die
Erhebung des Kommunikationsstatus des
Kindes sowie die Analyse der Handlungskom-
petenzen im Umfeld des Kindes statt.

Von erheblicher Bedeutung ist dabei die
Feststellung von allen Graden der Schwa-
chung von Kommunikationskompetenz so-
wohl beim Betroffenen als auch bei seinen
Kommunikationspartnern. Eine Erhebung
bestehender Ressourcen beim Kind und im
Umfeld sind in der Diagnostik-Phase eben-
falls unerlasslich. In Abbildung 2 (nachste
Seite) werden wesentliche diagnostischen
Variablen bei der Erhebung des kindlichen
Kommunikationsstatus beschrieben.

Im diagnostischen Prozess werden therapeu-
tisch relevante Aspekte behinderter Kommu-
nikationsfahigkeit sowohl aus der Perspekti-
ve des Kindes als auch aus der Perspektive
der Eltern erhoben.

Die Diagnostik-Phase erstreckt sich nicht sel-
ten Uber mehrere Monate und endet mit der
Entscheidung Uber den weiteren Verlauf der
Behandlung. SPZ-intern erfolgen Austausch
und Abstimmung interdisziplinar mit den Kol-
leginnen und Kollegen der anderen Professio-
nen, insoweit sie fallspezifisch ebenfalls in den
mehrdimensionalen Diagnostikprozess ein-
gebunden sind (Arztinnen, Psychologinnen,
Ergotherapeutinnen, Physiotherapeutinnen,
Kinder- und Jugendlichen Psychotherapeu-
tinnen).

Im Rahmen der Diagnostik werden Unter-
schiede in den BedUrfnis- und Ressourcen-

e Kinder und Jugendliche Hinzu treten

e deren primare Bezugspersonen (Familie oder o leichte, mittlere oder auch schwere Intelligenz-
Familienersatzsystem) und minderungen, nicht selten im Rahmen einer

o ihre externen Hilfesysteme (Therapie, Assistenz) syndromalen Erkrankung oder Stérung aus dem

und Autismus-Spektrum oder
o ihre bezogenen Umfelder (Bildung/Arbeit) @ ausgepragte Bewegungsstorungen oder
o die mit den Auswirkungen von angeborenen oder @ ausgespragte Sinnesbehinderungen oder

erworbenen Storungen kérperlicher Strukturen und | @ kombinierte Stérungen.

Funktionen dieser Kinder/Jugendlichen leben.
Dabei konkretisieren sich ,Stérungen von korperlichen
Strukturen und Funktionen” primar als eine Stérung
der Funktion Sprache mit Schwerpunkt Expression.
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Lebensorte: Ursprungsfamilie, Pflegefamilie, Heim
Sprachigkeit: 30-40 % der Eltern sprechen Deutsch
nicht als Muttersprache

Einzugsgebiet: bundesweit, vor allem NRW,
Rheinland-Pfalz, Hessen

Finanzierung: gesetzliche oder private Krankenver-
sicherung

Sektoren: ambulant, stationar

Anteil Langzeitbefahigungen (mehrere Jahre): Bei
bis zu 70 % der Familien wird die Versorgung mit
einem komplexen Sprachausgabegerat eingeleitet.
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THEORIE UND PRAXIS

B Abb. 2: Kommunikationsstatus des Kindes

Wie ist es um seine Wachheit, sein Horen, sein Sehen, seine Aufmerksamkeit, seine Konzentration und Belastbarkeit
bestellt?

Welche Sinneskanale werden bevorzugt?

Welche sensorischen und welche motorischen Einschrankungen liegen vor?

Was interessiert das Kind? Im Umfeld? Am Gegentiber?

Ist Blickkontakt moglich?

Wie schnell erfolgen sichtbare Reaktionen?

Welche Sprachigkeit liegt vor?

Erfassung der Sprachverstandnisleistung

Méglich tiber den Einsatz standardisierter Verfahren? Falls ja: Durchfiihrung derselben.

Erfassung der Sprachverstandnisleistung ausschlieRlich méglich iiber Beobachtung und Analyse? Falls ja: Uberprii-
fung mittels Analyse von Reaktionen auf verbales Spiegeln, von Reaktionen auf verbale Dialogfiihrung anderer, von
Reaktionen auf verbale Aufforderungen und Kommentare, Reaktionen bei Missverstehen respektive Uberforderung

Erfassung der eingesetzten Kommunikationsstrategien: Welche Zeichenrepertoires und Verstandigungsroutinen nutzt
es bereits? Wie wirksam sind sie im Umfeld?

Erfassung von bislang vernachléssigten Kommunikationsstrategien (nicht genutzte Ressourcen des Kindes, der
Familie, des Umfelds) —z.B.Umgang mit Strukturierung, Umgang mit Bild- und Fotomaterial, Bedeutung des Stimulus
,Musik” etc.

Einsatz von sprechenden Hilfsmitteln: Erkennt das Kind den Nutzen dieses Einsatzes?
Wie setzt es diese Erkenntnis um?

Emotion: Zeigt es Kontaktangst, Kontaktbeharren, Kontaktfreude, Gleichgiiltigkeit, Kontaktvermeidung?

Rollenhandeln: Qualitat des Rollenhandelns? Erwiinschtheit der selbstbestimmten Rolleniibernahme im Umfeld?

lagen des Kindes, seiner Eltern und anderen
Personen bestmdglich beleuchtet und es
wird nach einem gangbaren Kompromiss fur
alle Beteiligten gesucht.

Spektrum an Interventionen/Folgezielen
Mogliche Folgeziele im Rahmen unseres Be-
fahigungsprozesses sind:

e Beenden des Kontaktes nach Abschluss
der Diagnostikphase,

e Wiedervorstellung zu einem spateren
Zeitpunkt,

e Hinzuziehung weiterer interner oder ex-
terner Dienste (z.B. Psychotherapie oder
Ergotherapie),

e Beféhigung zur Veranderung des elterli-
chen Kommunikationshandelns,

e Beféhigung zur Veranderung des Kom-
munikationshandelns von betroffenem
Gesundheits- und Erziehungspersonal im
externen Hilfesystem der Familie,

e Befdhigung zum Einsatz von nichtspre-
chenden Hilfsmitteln im Kommunikati-
onsalltag der Familie,

e Befdhigung zum Einsatz von sprechenden
Hilfsmitteln im Kommunikationsalltag der
Familie und auRerhalb,

e Hilfe zur Aktivierung oder Erweiterung
und Befahigung bestehender externer
Hilfesysteme (in Form von Stellungnah-
men, Eréffnung von Netzwerkzugéangen,
Aufklarung, Informationsaustausch,
Fortbildungen, Strategieentwicklungen
und -konkretisierungen etc.).

Forum Logopddie Heft 3 (29) Mai 2015

Umsetzung von Folgezielen

am Beispiel Sprachausgabegerat
Exemplarisch erfolgt abschlieend die Dar-
stellung unseres Befdhigungsprozesses zum
Einsatz von sprechenden Hilfsmitteln im Kom-
munikationsalltag einer Familie und ihres ex-
ternen Hilfesystems sowie im Umfeld Schule.
Der Prozess dieser Befahigung umfasst zu
Beginn die Fortflihrung der Eingangsdiag-
nostik und legt nun den Schwerpunkt auf
die Erprobung von verschiedenen sprechen-
den Hilfsmitteln unter dem Aspekt der indi-
viduellen Passung/Tauglichkeit. Es folgt die
Entscheidung flr das optimal erscheinende
sprechende Hilfsmittel vor dem Hintergrund
der Aufklarung Uber die erforderlichen Ar-
beitsschritte und -volumina in der kommen-
den Anbahnungsphase (Kompetenzerwerb
auf allen Ebenen). Hinzu tritt der therapeu-
tische Umgang mit Angsten und Stérungen
im Umfeld.

Noch vor Beantragung des Hilfsmittels wird
das spatere Anbahnungssetting durch ver-
bindliche Absprachen mit den Beteiligten
(Kind/Jugendlicher, Eltern, Lehrer, externer
Therapeut, ggf. Familienhilfe) geplant und
konkretisiert. Daraufhin wird das Hilfsmit-
tel und ggf. die Integrationskraft beantragt.
Abschlagigen Bescheiden oder nur partiellen
Bewilligungen wird im Auftrag der Eltern wi-
dersprochen.

Wahrend der Wartezeit auf die Entscheidung
zur Kostenlbernahme wird nach detaillierter
Recherche der familidren Alltagskommuni-
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kation (Kommunikationsroutinen, Lebens-
gewohnheiten, Alltagsabldufe, Interessen,
Handlungsvorlieben in der Familie) mit der
Familie und ggf. den weiteren Kooperati-
onspartnern (zumeist Erzieherinnen oder
Lehrerinnen) ein sogenanntes Starter-Kit flir
die Anwendungssoftware des beantragten
Hilfsmittels konzipiert. Dieses orientiert sich
an den aktuellen Lieblingsinteressen des
Nutzers und motiviert ihn dazu, Vermei-
dungsverhalten zu Uberwinden. Dabei kann
es sich z.B. unter anderem um die Auflistung
der Namen der zehn Uberlebenswichtigen
Lieblingslieder des Kindes handeln oder um
die Digitalisierung seines aktuellen Lieblings-
buches einschlieflich Kommentarseiten zur
digitalisierten Geschichte selbst.

Ist die Kostentbernahme bewilligt, werden die
unmittelbaren Bezugspersonen durch die vom
Kostentrdger beauftragte Firma in den Um-
gang mit dem Hilfsmittel eingewiesen. We-
gen der Komplexitat der Materie reicht dies al-
lerdings selten aus. Wir befdhigen im Rahmen
unseres Konzeptes nachfolgend die Eltern und
gegebenenfalls auch Integrationskrafte und
andere Hilfepersonen auch zur Vokabularpfle-
ge, -erweiterung und -modifizierung.

In der Anbahnungsphase erwerben der Be-
troffene und sein Umfeld die erforderlichen
neuen Kompetenzen im Umgang mit dem
sprechenden Kommunikationshilfsmittel. Da-
bei werden die lautsprachlich kompetenten
Dialogpartner zum empathischen Modeling
angeleitet: Sie sollen Situationen zum rezep-
tiven Wortschatzerwerb fiir das Kind oder
den Jugendlichen schaffen und dessen An-
wendung in den geschaffenen Situationen
vorleben und anregen: demonstrieren, mo-
derieren, modellieren. Daruber hinaus beglei-
ten wir die Eltern bei der Modifizierung und
Pflege des digitalen Wortschatzes und helfen
beim Umgang mit Widerstanden, Angsten,
Verunsicherungen und Komplikationen.

Fir die Eltern bedeutet die Umstellung auf
neue Routinen der Verstandigung nicht sel-
ten eine hohe Verunsicherung durch die Min-
derung ihrer (dolmetschenden) Deutungsho-
heit. Darliber hinaus erleben sie durch die
sich verandernde kommunikative Handlungs-
kompetenz ihres Kindes eine Veranderung in
der Beziehung zu ihrem Kind — aus dem , wir”
wird nun ein ,ich” und ein ,,du”. Ermutigung,
Bestatigung, Beschwichtigung und Beistand
fr die Eltern sind in dieser Phase wesentliche
therapeutische Aspekte.

Nachdem in bislang gezielt hierfir manipu-
lierten und moderierten Alltagssituationen
vom Betroffenen und seinen Dialogpartnern
ein erstes Niveau der Kompetenzauslibung
im unterstltzten Modus gesichert werden
konnte, folgt der Schritt in die Generalisie-
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rung. An dieser Stelle ist die Entwicklung von
Strategien sowie auch von Vokabularmo-
difikationen zur Veralltaglichung des Hilfs-
mitteleinsatzes jenseits von vorbereiteten/
moderierten Situationen (mit allen Betroffe-
nen) unverzichtbar. Auch bei diesem Befa-
higungsschritt treten nicht selten Stérungen
durch Angste vor Rollenveranderungen und
stockende Informationsflisse zwischen der
Familie und ihren externen Helfern auf. Auch
damit muss therapeutisch konstruktiv umge-
gangen werden. Von besonderer Bedeutung
sind fur viele Eltern in dieser Phase Informati-
onen und Diskussionen zu den Themen ,Be-
hinderung und Gesellschaft” und , sprachlich
vermittelte Identitat”.

Nicht selten ist es im schulischen Umfeld
erforderlich, eine Integrationskraft hinzuzu-
ziehen. Dazu muss die Kommunikation zwi-
schen Familie und Schule intensiviert werden.
Und auch die Integrationskraft muss im Rah-
men des Gesamtkonzeptes in den Prozess
der Befahigung einbezogen werden kénnen.
Allerdings stellt dies fur manche Schulen eine
grofRe Herausforderung dar: Unterstltzte
Kommunikation wird von manchen Lehrern
als fachliches Statussymbol betrachtet. Kom-
petenzen an eine andere Person aufierhalb
des Kollegiums zu delegieren oder padagogi-
sche Routinen zu erweitern, ruft nicht selten
Unsicherheiten und Widerstande hervor, die
sorgfaltig bertcksichtigt werden missen.
Mit dem Schritt in die Veralltaglichung des
Hilfsmitteleinsatzes gelangt der Befahi-
gungsprozess allmahlich an sein Ende. Der
Interventionsabschluss wird eingeleitet, der
Befahigungsprozess durch die Beteiligten
resimiert und bewertet, die Intervention be-
endet und gegebenenfalls werden Verlaufs-
untersuchungen verabredet.

Resiimee

Die Befahigung von Betroffenen und ihren
Familien zur Verbesserung ihrer desolaten
Kommunikationslage stellt bei komplex be-
lasteten  Kommunikationsbiografien einen

Prozess dar, der nur unter hohem zeitlichen
Aufwand, mit umfassenden Spezialwissen
sowie nur unter Bindelung fachlicher Kom-
petenzen gelingen kann und netzwerkorien-
tiert stattfinden muss. Die vorgestellte Form
der logopadischen Leistungserbringung ist
also kostenintensiv. Sie erfordert entschlos-
senes Handeln der Fachverbande, um sowohl
die spezifische Ausbildungserfordernis als
auch die erforderliche Finanzierung durch die
Kostentrdger sicherzustellen.

Versorgungs- und gesellschaftspolitisch geht
es um die Sicherstellung der lebenslangen
Mdglichkeit zur Einlésung des Anspruchs auf
faire Chancen auf Teilhabe und Selbstvertre-
tung fir Menschen jeden Alters, die sich mit
ihren komplexen Behinderungen in ihrem
individuellen Sein der Welt verstehbar zu
Gehor bringen wollen —um nicht mehr, aber
auch nicht um weniger.
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SUMMARY. The "Bonn Bab(b)elfisch-Konzept": An innovative concept in social paediatrics to
enable families to use augmentative and alternative communication routines

The "Bonn Bab(b)elfisch-Konzept” wants to enable communication in normal and supported mode (Alternative
and Augmentative Communication), for people without spoken language and living with complex disabilities.
It follows a novel, comprehensive, appropriate approach to patients, their parents and the wider community.
The diverse interdependences and problems between the participants are presented to explain the procedure
towards greater competence in communication and the process of empowerment for all involved. Using the
example of a speech-generating device the complex process of speech and language therapy service provision,
in the field of Alternative and Augmentative Communication, is presented to the patient and supporters.

KEY WOWRDS: People without spoken language — complex disabilities — Alternative and Augmentative Com-
munication — communication proficiency — process of empowerment — health care
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