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THERAPIEN FUR KINDER
UND UNTERSTUTZUNG
FUR DIE FAMILIEN

Geschéatzte Leserinnen und Leser

«Wir befinden uns in einem unaufhérlichen Kreislauf aus unzéhligen Thera-
piebesuchen, medizinischen Abklarungen, administrativen Herausforderun-
gen und dem verzweifelten Versuch, ein halbwegs normales Familienleben
aufrecht zu halten. Wir sind mitten in einem Kampf, den wir tédglich zu verlie-
ren drohen.» Solche Worte sind es, die wir immer wieder von Familien héren,
die uns ans Herz gehen und die verdeutlichen: Wir missen diesen Familien
helfen, wir missen sie unterstitzen, ihnen konkrete Hilfestellungen geben
und ihnen zeigen: «wir sind fur euch da!» Aus diesem Grund mdchten wir in
unserem dritten KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» aufzeigen, welche
konkreten Unterstitzungsmdglichkeiten es im Alltag gibt, welche Therapie-
formen sich bei betroffenen Familien bewéahrt haben und wo sie sich Hilfe
holen kdnnen, wenn der Durchblick im administrativen Dschungel verloren
geht. Denn immer wieder horen wir, dass betroffene Familien falsch oder gar
nicht Gber Unterstitzungsmdglichkeiten informiert werden, obschon das An-
gebot vorhanden ist.

Die betroffenen Familien gewahren auch im dritten KMSK Wissensbuch einen
authentischen Einblick in ihren Alltag: Sie zeigen auf, was sie beschéaftigt,
mit welchen Herausforderungen sie sich konfrontiert sehen und wo sie sich
mehr Unterstiitzung wiinschen. Demgegeniiber stehen Arzte, Therapeuten und
Fachpersonen, die sich in unseren Interviews kompetent zu den verschiede-
nen Themen dussern und konkrete Hilfsmassnahmen aufzeigen.

Die Dialoggruppen des dritten Wissensbuches sind (neu) betroffene Familien,
Gynédkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hauséarzte, Spezialédrzte wie Geneti-
ker, Augen- und Ohrenéarzte, Therapeuten, Psychologen, Spitalpersonal, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitiker, Lehrer, Forschende an Hochschulen,
Pharmamitarbeitende, IV-Mitarbeitende, Medien und die breite Offentlich-
keit. Ihnen wollen wir mehr Wissen und Verstandnis zum Thema «Seltene

Krankheiten bei Kindern» vermitteln.

Mit dem dritten Wissensbuch setzen wir wiederum ein Zeichen fir die rund
350 000 betroffenen Kinder und Jugendlichen in der Schweiz und hoffen,
dass wir damit noch mehr Wissen und Verstédndnis schaffen kénnen. Fir all die
kleinen Patienten, ihre Eltern und ihre Geschwister.
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UNTERSTUTZTE KOMMUNIKATION

HILFT BEIM SPRACHERWERB

Ana Holenstein-Wyrsch arbeitet an der HPS Bern als Logopadin mit Luis und

vielen anderen Kindern und Jugendlichen mit einer Beeintrachtigung. Die Unter-

stltzte Kommunikation (UK) spielt in ihrer tadglichen Arbeit eine wichtige Rolle.

Der Einsatz der verschiedenen Formen von UK verhilft ihren Schilerinnen und

Schilern zu einer gelingenden Kommunikation mit oder ohne Lautsprache.

Ana Holenstein-Wyrsch
Logopadin, Heilpadagogische
Schule Bern (HPS)

Sie arbeiten als Logop&din ander HPS
Bern und nutzen in ihrer taglichen
Arbeit die sogenannte Unterstitzte
Kommunikation. Was muss man sich
darunter genau vorstellen? Die Un-
terstiitzte Kommunikation (UK) zielt
darauf ab, die Kommunikationsmog-
lichkeiten nicht sprechender Men-
schen zu unterstitzen. Es geht also
darum, die Lautsprache zu ersetzen,
falls jemand (noch) keine Lautspra-
che hat, oder sie zu unterstitzen und
zu erganzen, wenn die Lautsprache
stark gestort ist. UK kann natirli-
che oder erworbene Gebarden, Sym-
bolsysteme (auch Schrift) oder elek-
tronische Hilfsmittel beinhalten.
Haufig ist UK multimodal, d.h. es
werden verschiedene Formen von UK,
eventuell verbunden mit Lautspra-
che, eingesetzt. Luis bendtzt neben
seiner sich entwickelnden Laut-
sprache, Gebarden und ein handels-
Ubliches Tablet mit einer UK-App.
Solche elektronischen Hilfsmittel
sind beliebt, da die Bedienung in-
tuitiv und einfach ist und die Ge-
rate handlich und «cool» sind. UK
kann unabhéngig von einer Sprache
gebraucht und verstanden werden.
Sie ist also auch geeignet fir Men-
schen, welche Deutsch als Zweit-
sprache erwerben missen.

Welche Ziele werden mit UK ver-
folgt? Einerseits hilft UK Men-
schen dabei, sich besser auszudri-
cken. Andererseits hilft sie aber
auch beim Verstehen. Wenn wir zu-
satzlich zum Sprechen Gebéarden
oder Symbole anwenden, wird einer-

seits ein weiterer Wahrnehmungska-
nal angesprochen und andererseits
wird unsere Sprache automatisch
langsamer, dies verbessert die Ver-
standlichkeit. Wenn Menschen bes-
ser verstehen und besser verstanden
werden, gewinnen sie Selbstbestim-
mung, Teilhabe und Unabhéangigkeit.
UK eignet sich auch fir das Lernen.
Mit Symbolen kann man Lerninhal-
te oder Verhaltensregeln allgemein-
verstandlich unabhangig von einer
bestimmten Sprache vermitteln, was
wir aktuell bei der BAG-Corona-
Kampagne gesehen haben.

Wer kann von UK profitieren? UK
wurde fir nicht oder kaum sprechen-
de Menschen mit einer geistigen
und/oder korperlichen Behinderung
entwickelt. UK ist fir alle Menschen
gut und kénnte durchaus auch in
den Regelklassen angewendet wer-
den, beispielsweise mit Schilerin-
nen und Schilern, welche Deutsch
als Zweitsprache erwerben missen.
UK lasst sich gut kombinieren mit
anderen Therapie- und Unterrichts-
methoden. Luis hat schon viel von
UK profitiert: er spricht zwar immer
mehr, jedoch versteht man ihn nicht
immer. Wenn man ihn aber auffordert,
das Gesagte auf dem Tablet zu zei-
gen oder eine Gebérde zu machen,
versteht man, was er sagen will.

Wichtig ist also auch die Gebarden-
sprache. Gibt es hier eine einheitli-
che, die weltweit angewendet wird?
Nein, es gibt vielmehr auch hier
einzelne Sprachen und Dialekte.
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«Unterstiitzte Kommunikation hilft einem Kind bei seiner

Entwicklung und kann dank positiven Kommunikationserleb-

nissen auch dazu beitragen, die Lautsprache zu lernen.»

Man versteht die Gebé&rden unter-
schiedlicher Sprachen zwar oft, aber
nicht immer. In der Schweiz gibt es
fir die gehorlosen Menschen die
Deutschschweizer Gebardensprache
mit finf Dialekten und einer eigen-
standigen Grammatik. Bei der UK
wurde fur Menschen mit einer geis-
tigen und/oder korperlichen Beein-
trachtigung lange Zeit die verein-
fachte Gebardensprache von Anita
Portmann angewandt. Der Unter-
schied ist vor allem, dass man laut-
sprachbegleitend gebéardet, d.h. man
spricht mit der «normalen» Gramma-
tik und macht dazu die Geb&rden der
wichtigen Wérter. Vor ein paar Jah-
ren wurde sie von den neuen Porta-
Gebarden abgeldst. Auch bei den
Symbolsystemen gibt es keine Ein-
heitlichkeit. Grafische Symbole fir
bekannte Dinge wie Autos sind na-
turlich identisch, jedoch gibt es fir
abstrakte Worter, welche Ubrigens
fur die Kommunikation sehr wichtig
sind, wie zum Beispiel «auch» oder
«nicht» unterschiedliche Symbole.
Luis kennt zwei Symbolsysteme, da
er auf seinem iPad ein anderes Sys-
tem hat, als wir es in der Schule an-
wenden.

Ist ein Spracherwerb auch beim Ein-
satz von UK mdglich? Ja, der ist
moéglich und wird sogar geférdert
durch einen mdéglichst frihen Ein-
satz von UK! Oftmals wollen Eltern
keine Gebarden oder Tablets fir die
UK einsetzen, da sie befirchten,
dass das Kind so nie sprechen ler-
nen wird. Studien widerlegen dies
aber. Sobald ein Kind verbal in der
Lage ist, zu sprechen, wird es dies
auch tun. Man muss dem Kind aber
schon frih Alternativen bieten,
damit es positive Kommunikations-

erfahrungen machen kann. So nutzt

man auch die sensible Phase fir den
Spracherwerb aus. Mit dem Sprechen
wollen wir etwas bewirken. Zeigt ein
Kind auf eine Glace, wissen die E1-
tern, dass es Lust darauf hat. Wenn
es aber zu Hause ist und in den Zoo
mochte, muss es dafiir eine Mdglich-
keit haben, diesen Wunsch auch ohne
verbale Ausserung ausdriicken zu
konnen. Dies konnte Luis mit sei-
nem Tablet und der App ausdricken.
So kann er etwas bewirken, was ihm
Selbstbestimmung, Teilhabe und Un-
abhangigkeit ermdglicht. Die Laut-
sprache wird dadurch angeregt. Die
Lautsprache ist ein schwieriger Vor-
gang aus Atmung, Mundschluss, Lip-
penbewegung und so weiter. Eine
Taste zu dricken ist viel einfacher.
Deshalb sollte man mdglichst frih
mit UK beginnen und dem Kind posi-
tive Kommunikationserlebnisse er-
moglichen. Wichtig ist dabei auch,
dass man das Kind nicht mit dem
Gerat allein lasst. Kommunikation
geschieht immer zwischen mindes-
tens zwei Personen. Es ist wichtig,
dass die Bezugspersonen viel mit
dem Kind sprechen und auch seine
Kommunikationsform nutzen: Wenn
das Kind gebérdet, sollen sie auch
gebarden und wenn es einen Talker
nutzt, sollen sie diesen auch nut-
zen. Die Bezugspersonen sind Vor-
bilder fir die Kinder.

Wie hat sich UK in den letzten
Jahren verandert? Die unterstitzte
Kommunikation an sich hat sich
nicht verandert, aber die Technik.
Die elektronische Kommunikation
bietet erst seit kurzem Tablets mit
Touchscreen und entsprechenden
Apps. Vorher musste man sehr teure
elektronische Kommunikationshil-
fen erwerben. Die Kosten fir die Ge-

rate und den Service lagen oft bei

ANA HOLENSTEIN-WYRSCH

10 000 Franken und mehr, die von der
IV Gbernommen wurden. Heute gibt
es Tablets mit Kommunikations-
Apps fir einen Bruchteil dieses
Preises. Der Touchscreen ist dabei
gegenlber den Sprachcomputern mit
Tasten haptisch eine grosse Ver-
einfachung. Er kann sogar mit den
Augen kontrolliert werden und wird
etwa bei korperlich eingeschrankten
Menschen zuséatzlich zur Kommuni-
kation auch fur die Umweltkontrol-
le genutzt (Ture 6ffnen, Musik ein-
schalten etc.). Aber auch psychisch
ist ein Tablet ganz etwas anderes!
Es ist cool, mittels iPad zu kom-
munizieren, wo hingegen ein klas-
sischer Sprachcomputer wie eine
Kricke wirkte.

Blicken wir noch in die Zukunft:
Kann UK auch im Berufsleben hel-
fen? UK, bzw. die Gebarden oder die
elektronische Hilfe begleiten die
Menschen ein Leben lang, bzw. so
lange, wie sie sie brauchen. Luis ist
noch jung, er wird noch viele Fort-
schritte machen, doch es kann sein,
dass er auch im Erwachsenenleben
eine Unterstitzung fir seine Kom-
munikation braucht. Er kann schon
jetzt sehr viele Wérter auf seinem
Tablet finden, was aber nicht gleich-
bedeutend mit kommunikativer Kom-
petenz ist. Er muss auch lernen, die
Worter im Gesprach einzusetzen: Er
wird lernen, seine Bedirfnisse zu
aussern, zu protestieren, Fragen zu
stellen, Kommentare abzugeben und
auch zu erzdhlen. Es kann auch sein,
dass er das Tablet fur die Schrift-

sprache nutzen wird.

INTERVIEW: RANDY SCHEIBLI





