Orientierungshilfen fur die (sonder-)padagogische Praxis

mit Kindern und Jugendlichen mit NCL

Leitfaden der NCL-Gruppe Deutschland e.V.
Jessica Koninger

1. Auflage, 10/2022



Inhaltsverzeichnis

Abbildungs- und TabellenverzeiChnis:..........ccooi i 1
ADKUIZUNGSVEIZEICANIS, ... e e e e 1
L BN I UNG e 2
2 MediZiNISChE ASPEKLE ......ccoiieeieecee e e e 5
2 R = 1T o | 1 PP 5
2.2 HAEUFIGKEIT ... 5
2.3 FOMMIBIN .t e e et r b eaaeenbaaa 6
2.4 UISBCINE ..ttt 8
2.5  Krankheitsbild und Verlauf...........ooouiiiiiii e 9
2.6 DIBGNOSHIK. ....eeeeeeeiieeeeee ettt 11
2.7 FOrSCRUNQGSSIANG .......ooiiiiiiiii e e e e e e e e e e e e e e e aaanees 12
2.8  BehandlungSmOglIChKEIEN ........cvviiiiiiiiiieeeeee e 13
3 (Sonder-)padagogisChe ASPEKLE..........ooviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieieieee 15
3.1 Blinden- und sehbehindertenpadagogische Aspekte ........cccooeeeiiiiiiiiiiiieeeeciinnn, 15
3.1.1 Begriffliche EINOrdnUNG..........ooouiiiiiii e 16
3.1.2  Auswirkungen von Sehbehinderung und Blindheit — padagogische
GrUuNAIAGEN ... 16
3.1.3 Die Situation der erworbenen Sehbeeintrachtigung .........cccooooeiiiiiiiieenneeen. 18
3.1.4  MaRnahmen und Hilfsmittel bei Low Vision ............ccccceiiiiiiiiiiiiiiiiie 20
3.1.5 Maflinahmen und Hilfsmittel bei Blindheit ... 22
3.1.6  Visuelle und haptische Wahrnehmungsforderung............ccccccvvvvvviiiinnennnnn. 27
3.1.7 (0T 17T o] (= PSPPSR 28
3.1.8  Schulische OrganiSation ..o 34
3.2 Kommunikation und Sprachentwicklung ............cccooooiiiiiiiiiiiie e 35
3.2.1  Unterstutzte KOmMmUNIKatioN...........ooooiiiiiiiiiiiieeeeee 37
3.2.2  (Digitale) TeChNOIOQIEN ........uuii i e 38
3.2.3  Leichte SPrache..........coooo i 40
3.2.4  Basale AKLIONSgESCICHEN ........ccciiieicc e 41
3.3  Physische und motorische ENtWicklung .........ccccoooeiiiiiiiiiii e, 41
3.4 Kognitive ENtWICKIUNG - DEMENZ.........uuiieee s 44
3.5 FrUNFOIEIUNG . ... 46
3.6 UbergangsSgeStaltung..........cceeiueeiieiieeeeieeeieeeteeeeteeeeeeeteeeereeeeaeesneeeeraeaereeaneee e, a7
3.6.1 BESCRUIUNG ... . e 48
3.6.2 Erwachsenen-Leben....... ..o 49
T A S Tl V][ o T=Te | C=1 (1] o [P 50
3.8 EREINAIDEIL... ... e 51

3.8.1 A | oY | (=14 T0) o Mo (=Y gl = | (=] 0 o TP 56



3.8.2 Zur Situation der GeSChWISTEIKINGET .......vvveiieeeeeee e 61

3.9  Haltung und ethische Perspektive......... ..o 64
3.9.1  Verstandnis von ENtWICKIUNG ..........ooooiiiiiiiiiie 70
3.9.2 BeziehungSgestaltUng ..........ooouuiiiiiiii e e e eeaees 71
3.9.3  Ziel der padagogischen Arbeit ..........oouvviiiiieiiiiiie e 74

4 Inhalte UNd MethOUEN .......eiei e e e 75

AL MUSIK e 77

4.2 KUNST et a e a e s 80

4.3 QUIZUNA SPIEIE ... 80

4.4 Biografi@arbDeit ........ooooiii i 83

45  TrauerbegleituUNG ......uuuii i e 86

5  Aus Sicht der BetroffENEN .........coii i i e e e e eaaee 90

5.1  Die Situation des KINAES..........oouuiiiiiiieiiiiei e e e e 90

ST S T ¥4 = 1[I 1 (1 F= 11 90

5.3 Reaktionen, Verhalten und INtEIre&SSEN .......cvunieeiee e 94

5.4  CopiNg - BEWAIIGUNG. .....uuuiiiiii e 101

5.5  Aufklarung tber die eigene Krankheit ..............cccoooiiiiiiiiiiiiiniieeeeee e 105

5.6  Winsche und ZukunftsvorstellUNgen .............ouuiiiiiiiiiiiiiiin e, 110

6 ZUSAMMENTASSUNG ...coiiiiiiiiei ettt 112

6.1  VOon PAdagogXinNen [EIMEN ..........uuuiiiiiiiiiiieiiiiiieiiieie bbb 112

G2 Y 0T o I =1 (T g 1= 1 T o 114

6.3 VON GESCNWISIEIN I@IMEN ...ttt eeneee 114

6.4  Von Kindern und Jugendlichen mit NCL lernen.............cccccoviiiiiiiiiiiiiiiiinnnnns 115

7 Fazit und DanKSAgUNQ .......ccooeuuiiiiiiii e e e e e e e e e e e r e e e 117
I W1 (=T £ (0] 4T 4= (ol o] SN 119

(€ [0 1CToT= | PP 128



Abbildungs- und Tabellenverzeichnis:

Abbildung 1: Tabelle mit Ubersicht tiber die NCL-FOrmMen ............ccccevveeuiiieieiieireenee, 7
Abbildung 2: Darstellung von Nervenzellen (Stehr & FalRbender, 2020, S. 2) ................... 8
Abbildung 3: Darstellung eines autosomal-rezessiven Erbgangs (Novartis, 2021)............ 9
Abbildung 4: Méglicher Verlauf bei CLN2 (NCL-Stiftung & Steinfeld, 0.D., S. 24) ............ 10
Abbildung 5: Mdglicher Verlauf bei CLN3 (NCL-Stiftung, 2021D) ...........vvvviiviiiiiiiiniiiiinnns 11
Abbildung 6: Bio-psycho-soziales Modell der ICF ............uuuuiiiiiiiii 17
Abbildung 7: Angeschlossene Braillezeile an Laptop ............eeueeieimmiiiiieeneeeeeeeens 23
Abbildung 8: Elektronische Maschine der Marke Elotype

Abbildung 9: Manuelle Maschine der Marke Perkins...............uuiieeeeeeens 23
Abbildung 10: Typische Korperhaltung eines Jugendlichen mit juveniler NCL (Kohlschdtter
L= L2 0 TR T 4 PSP 42
Abbildung 11: Taktil zugangliches Kniffel auf Holzbrett ... 82
Abbildung 12: Hormemory aus befiiliten Dosen mit Gegenstéanden wie Holzkugeln oder

2 TUTo =T oT=T4 = o [P 82
Abbildung 13: Domino auf verschiedene Weisen adaptiert ...........cccooooeeviiiiiiiiiineeeeeeeennn, 82
Abbildung 14: TakKtileS TiC-TAC-TOEC.......ccuuiiieei e e e e e e araaaas 83
Abbildung 15: Mdégliche Trauerreaktionen (Weber & Wirtz, 2019, S. 26)......ccccceeveeeeeeennns 87
Abbildung 16: Auszug aus "Der Seelenvogel" (Snunit, 1991)........ccccceeiiiiiiiiiiiiiieeereennnns 108

AbkUrzungsverzeichnis:

Abkurzung | Bedeutung

ADS Aufmerksamkeitsdefizit-Syndrom
BAG Basale Aktionsgeschichten

bzw. beziehungsweise

ca. circa, zirka (ungefahr, etwa)

etc. et cetera (und so weiter)

EU Europaische Union

gof. gegebenenfalls

JNCL NCL mit juvenilem Verlauf

LJ Lebensjahr

NCL Neuronale Ceroid-Lipofuszinosen
SBBZ Sonderpadagogisches Bildungs- und Beratungszentrum
sog. sogenannter

thw. teilweise

UK Unterstutzte Kommunikation

z.B. zum Beispiel



https://bwedu-my.sharepoint.com/personal/jessica_koeninger_bwedu_de/Documents/Dokumente/Studium/Master/Masterarbeit/Leitfaden_NCL-Gruppe.docx#_Toc85805318
https://bwedu-my.sharepoint.com/personal/jessica_koeninger_bwedu_de/Documents/Dokumente/Studium/Master/Masterarbeit/Leitfaden_NCL-Gruppe.docx#_Toc85805318

1 Einleitung

Ohne Ziel laufst du durch die Stral3en,
durch die Nacht, kannst wieder mal nicht schlafen.
Du stellst dir vor, dass jemand an dich denkt.
Es fuhlt sich an als warst du ganz alleine.

Auf deinem Weg liegen riesengro3e Steine.

Und du weifl3t nicht, wohin du rennst.

Wenn der Himmel ohne Farben ist,

schaust du nach oben und manchmal fragst du dich:

Ist da jemand, der mein Herz versteht?
Und der mit mir bis ans Ende geht?
Ist da jemand, der noch an mich glaubt?
Ist da jemand? Ist da jemand?
Der mir den Schatten von der Seele nimmt?
Und mich sicher nach Hause bringt?
Ist da jemand, der mich wirklich braucht?

Ist da jemand? Ist da jemand?*

Diese Zeilen aus dem Lied ,Ist da jemand” von Adel Tawil sang eine junge Frau in ihr
Karaoke-Mikrofon, sal3 dabei in der Sonne, lachte und freute sich. Gleichzeitig war die
Situation deshalb so bertihrend, da der Inhalt des Songs auf AuRenstehende wirkte, als ob
er vielleicht manchmal ihre Gedankenwelt widerspiegeln kénnte. Diese junge Frau hat NCL.
Jene neurodegenerative Erkrankung ist das Thema des Leitfadens. Sie bedeutet flr
Betroffene und Familien, dass das Leben ganz andere Formen annimmt als erwartet und
viele Hurden mit sich bringt. Das Ziel dieses Leitfadens ist es, Hilfen und Mdglichkeiten
aufzuzeigen, wie ein Umgang mit der Krankheit und ihren aufkommenden Hiirden im
padagogischen Kontext aussehen kann. Dabei ist es nicht das Ziel, eine spezielle NCL-
Padagogik zu postulieren, sondern aufzuzeigen, wie breit und vielféltig die relevanten
Themenbereiche sind. Dariiber hinaus soll einerseits ein Uberblick tiber die Dimensionen
der Krankheit vermittelt werden, um sie ein Stiick besser begreifen zu kénnen, und
andererseits Orientierung verschafft werden, um in der tatsachlichen Praxis zu wissen, wo

man ansetzen kann. Der Leitfaden soll ein Angebot sein — ein Angebot vorwiegend fir

1 https://www.songtexte.com/songtext/adel-tawil/ist-da-jemand-g73f4c2ad.html; zuletzt geprift am:
24.08.2021
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Interessierte, fir padagogische und berufliche Helfer*innen, die Berlihrungspunkte zu
einem Menschen mit NCL haben und nach Informationen suchen. Themen, die aufgefiihrt
werden, beruhen auf der Auswahl durch gemachte Erfahrungen, Gesprachen mit den
betroffenen Personengruppen und der subjektiven Einschatzung der Autorin. Daher wird
kein Anspruch auf Vollstandigkeit erhoben. Stattdessen ware er an jeder Stelle flexibel
erweiterbar, da die verschiedenen Bereiche zum Weiterdenken anregen sollen. So kann
der Leitfaden auch als Nachschlagewerk fungieren, indem anhand der Aufteilung der

Themengebiete zu den relevanten Punkten geblattert werden kann.

Die Problematik in diesem Bereich besteht darin, dass es sich um ein recht junges
Forschungsfeld handelt. Dieses konzentriert sich vor allem auf die medizinischen Aspekte,
um eine gute Behandlung und Heilung der Krankheit herbeizufihren. In Deutschland gibt
es nur vereinzelt erfahrene Padagog*innen, die sich Uber einen langeren Zeitraum mit NCL
auseinandergesetzt haben, sodass sich im Kollegium selten Vorerfahrungen finden lassen,
wenn ein*e Schuler*in mit dieser Diagnose in einer Bildungsinstitution beschult wird. Da die
Krankheit verschiedene Anforderungen mit sich bringt, sorgt dies fir Unsicherheit und
Hilflosigkeit. Die Frage hinter all dem lautet daher: ,Was kdnnen P&adagog*innen von
Expert*innen, Eltern und Betroffenen lernen, um in der Praxis mit Kindern und Jugendlichen

mit NCL handlungsfahig zu sein?"

Zunachst wird erortert, was die Krankheit aus medizinischer Perspektive bedeutet.
AnschlieBend werden verschiedene (sonder-)padagogische Themen beleuchtet. Diese
beziehen sich auf die vom Abbau betroffenen Bereiche. Nachdem auf das Sehen, die
Kommunikation, die kérperliche und kognitive Entwicklung eingegangen wurde, werden die
Bereiche Frihforderung, Ubergangsgestaltung, Schulbegleitung sowie Elternarbeit
beleuchtet. Haltung und ethische Perspektive von beruflichen Helfer*innen sowie
Trauerbegleitung sind weitere Themenbereiche, die in diesem Kontext nicht unerwahnt
bleiben durfen. Bewahrte Inhalte und methodische Uberlegungen finden sich im
darauffolgenden Kapitel. Ganz bewusst wird auf die Sicht der Betroffenen Bezug
genommen, worauf die eingangs geschilderte und von der Autorin beobachtete Situation
hindeuten soll. In der Mehrheit der Themenbereiche wird in zwei bzw. drei Schritten
vorgegangen. Zuerst wird das Thema allgemein beleuchtet, im zweiten Schritt wird eine
Verknipfung zu NCL hergestellt sowie dann konkrete Handlungsempfehlungen und

Fordermallinahmen erwahnt.

Um die Themenbereiche Uber die Literatur hinaus tiefer zu ergrinden, wurden
Padagog*innen, Eltern, Geschwister sowie Kinder und Jugendliche mit NCL mithilfe von
Leitfadeninterviews befragt. Neun Expert*inneninterviews sowie eine vorangegangene

schriftliche Eltern-Befragung verdeutlichen die Bedurfnisse der vielschichtig betroffenen
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Personen und zeigen wertvolle Erfahrungen fur die (sonder-)padagogische Praxis auf.
Diese umfassenden Ergebnisse, die aus den Interviews gezogen werden konnten, sind den
jeweiligen Themenbereichen zugeordnet. Ausschnitte aus den Interviews sind
gekennzeichnet, indem sie eingeriickt und kursiv formatiert sind. Im Rahmen der
Erarbeitung des Leitfadens wurden diese in einem schriftlichen Transkript festgehalten,
welches aus Datenschutzgriinden nicht Teil des Leitfadens ist. Bei wortwdrtlichen Zitaten
wurden Formulierungen beibehalten, um direkte Aussagen nicht abzuandern. Weitere
Aussagen, die sich auf Teile der Erhebungen beziehen, sind mit dem Hinweis ,vgl.”
gekennzeichnet. Alle Namen und Ortsangaben, die Riickschlisse auf die Person geben,

wurden geandert oder anonymisiert.

In diesem Text wird Uberwiegend nach den Empfehlungen des Deutschen Blinden- und
Sehbehindertenverbandes e.V. (DBSV)? gegendert. Fir Fachbegriffe wurde ein Glossar
angelegt, um die bessere Lesbarkeit sicherzustellen. Begriffe, die sich im Glossar

wiederfinden, sind im Text unterstrichen.

2 https://lwww.dbsv.org/gendern.html, zuletzt gepriift am: 10.08.2021
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2 Medizinische Aspekte

2.1 Begriff
Neuronale Ceroid-Lipofuszinosen (NCL) stehen fir eine Gruppe von neurodegenerativen
Erkrankungen, die ein Absterben von Nervenzellen verursachen. Die auftretenden

Symptome betreffen meist das Sehvermdgen sowie psychomotorische und kognitive

Fahigkeiten. Die NCL-Krankheiten gehoéren zu den Stoffwechselkrankheiten, die (bis auf
die kongenitale CLN10-Form) durch die Gemeinsamkeit gekennzeichnet sind, dass die
Betroffenen vollig gesund erscheinen, bis es zu einem unaufhaltsam fortschreitenden
Verlust von bereits erlernten Fahigkeiten kommt (Schulz & Nickel, 2018, S. 231). Diese
Krankheitsgruppe ist vereinfacht auch als Kinderdemenz bekannt (Stehr & Faflibender,
2020, S. 1).

Weitere bekannte Begriffe fir NCL sind amaurotische Idiotie, Spielmeyer-Vogt-Krankheit,
Vogt-Spielmeyer-Stock-Krankheit (VSS), Spielmeyer-Vogt-Sjérgen-Syndrom und Batten-
Krankheit. Im englischsprachigen Raum ist die Bezeichnung batten disease verbreitet. Die
anderen genannten Begriffe sind eher veraltetet und historisch begriindet. Amaurosis
bedeutet vollstandige Erblindung und Idiotie war bis Anfang des 20. Jahrhunderts die
Diagnose fur bestimmte Formen geistiger Behinderung und bezeichnete mit dieser
Begrifflichkeit die klinischen Gesichtspunkte. 1826 beschrieb erstmals der Arzt Stengel die
Krankheit bei mehreren Kindern einer norwegischen Familie. Ende des 19. Jahrhunderts
wurde sie von Tay und Sachs aus Amerika und Anfang des 20. Jahrhunderts von den
Wissenschatftlern Spielmeyer, Vogt, Stock, Batten und Sjorgen ausfuhrlicher beschrieben.
Dass die Krankheit zu einer Gruppe von Stoffwechselkrankheiten gehort, fand man in der
zweiten Halfte des 20 Jahrhunderts heraus. Nachdem festgestellt worden war, dass in den
Neuronen Ceroid-Lipofuszin-Material abgelagert wird, wurde 1969 die gesamte
Krankheitsgruppe Neuronale Ceroid-Lipofuszinosen genannt. Das Material, das sich in den
Neuronen (Nervenzellen) ablagert, hat Ahnlichkeit mit Wachs (lat. cera) und Lipofuszin —
einem fettigen, braunlichen Pigment, das sich sonst in Kérperzellen gealterter Organismen
findet (Baakman et al., 2008, S. 13; Josephy, 1936; Kohlschutter, 2001, S. 29).

2.2 Haufigkeit

NCL gehdren zu den seltenen Erkrankungen. Eine Krankheit gilt in der Européischen Union
(EU) dann als selten, wenn funf oder weniger von 10.000 Menschen von ihr betroffen sind.
Da die seltenen Erkrankungen sehr heterogen sind, ist die Gesamtzahl der Betroffenen
recht hoch. Schatzungen zufolge leben in Deutschland vier Millionen und in der EU etwa
30 Millionen Menschen mit einer der bis zu 8.000 seltenen Erkrankungen. Das entspricht
ca. sechs bis acht Prozent der europaischen Gesamtbevdilkerung. 80 Prozent dieser

Krankheiten sind genetisch bedingt und der Krankheitseintritt somit in der Regel nicht durch
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die Lebensfuhrung beeinflussbar. Sie treten haufig im Kindesalter auf (Bundesministerium
fur Gesundheit, 2009, S. 1).

NCL représentieren trotz ihrer Seltenheit weltweit die grote Gruppe der
neurodegenerativen Krankheiten im Kindes- und Jugendalter (Baakman et al., 2008, S. 18).
Die Inzidenz wird mit 1,3 — 3,3:100.000 bzw. etwa 1:30.000 je Lebendgeborene angegeben.
Das entspricht in Deutschland jahrlich neun bis 26 Neuerkrankungen (Kohlschitter et al.,
2005, S. 284; Krohne et al., 2010, S. 606; Statistisches Bundesamt, 2020). In Deutschland
geht man von 700 Kindern mit NCL und weltweit von 70.000 NCL-Betroffenen aus, wobei
sich die Erfassung der Gesamtzahl ohne Neugeborenen-Screening auf grobe Schatzungen
belduft (NCL-Gruppe Deutschland e.V., 2021a; NCL-Stiftung, 2021b).

2.3 Formen

Aktuell sind 14 verschiedene Genorte bekannt, zu denen Mutationen in 13 verschiedenen
Genen (CLN1-8, CLN10-14) beschrieben wurden. Man spricht also von 13 bzw. 14
verschiedenen NCL-Formen (Schulz & Nickel, 2018, S. 231; Stehr & Fafl3bender, 2020,
S. 2). Es wird davon ausgegangen, dass deshalb noch mehr NCL-Gene existieren, da bei
einigen Patient*innen Mutationen in keinem der bekannten NCL-Gene nachgewiesen
werden kbnnen, trotz der typischen NCL-Symptome (Schulz & Nickel, 2018, S. 232).

Urspringlich wurden die NCL zumeist nach dem Erkrankungsalter eingeteilt und nach den
Autor*innen benannt. Jedoch sind die NCL-Krankheiten viel heterogener, als zunéchst
angenommen worden ist, und Mutationen kénnen zu unterschiedlichen Verlaufsformen
fuhren. Ebenso sind auch ortsbezogene Bezeichnungen, wie die tlrkische oder die
finnische Variante, veraltet, da die damit bezeichneten Mutationen weltweit vorkommen.
Die international erarbeitete NCL-Nomenklatur benennt die Krankheiten daher
molekulargenetisch und klinisch eindeutig. Es werden das defekte Gen (CLN1 — CLN14)
sowie das Erkrankungsalter (kongenital — adult) angegeben. Die Nummerierung der
Krankheiten spiegelt die historische Reihenfolge der Entdeckung des entsprechenden
Gendefekts wider (Kohlschutter et al., 2005, S. 284; Schulz & Kohlschitter, 2012, S. 734).
Trotzdem wurden in der tabellarischen Zusammenstellung fir eine bessere Einordnung
dazu die Eponyme angeflgt, da diese in der alteren Literatur oder teilweise
umgangssprachlich noch verwendet werden. AuRerdem wurden fir eine bessere
Vorstellung ebenfalls die Angaben zum moglichen Erkrankungsalter angegeben, das
zumeist zutrifft (Kohlschitter et al., 2019, S. 47; NCL-Gruppe Deutschland e.V., 2021a;
Preising & Lorenz, 2010, S. 614).



Progressive myoclonus
epilepsy type 3 (PME)

Krankheit Manifestationsalter: Alter, in dem die ersten Symptome auftreten kénnen
Kongenital Infantil (6 — 24 Monate) Spat-infantil (2.-5. LJ) Juvenil (5.-12. LJ) Adult (20.-30. LJ)
(bei Geburt)
CLN1 X X X X
Haltia-Santavouri,
Hagberg-Santavouri-
Krankheit, klassische
infantile NCL
CLN2 X X X
Jansky-Bielschowsky-Krankheit,
klassische spéatinfantile NCL
CLN3 X X
Batten-Spielmeyer-Sjoérgen-Vogt,
Spielmeyer-Vogt-Krankheit, Vogt-
Spielmeyer-Stock-Krankheit (VSS),
klassische juvenile NCL
CLN4 X
Kuf-Krankheit, Morbus Kuf, Parry,
klassische adulte NCL
CLN5 X X X
Finnische NCL
CLN6 X X
Indisch-Iberische NCL-Variante, Kufs Typ A
Costa Rica Variante
CLN7 X
Tirkische Variante
CLN8 X X
Northwestern Epilepsievariante
CLN10 X X X
CLN11 X
CLN12 X
Kufor-Rakeb-Syndrom
CLN13 X
Kufs Typ B
CLN14 X

Abbildung 1: Tabelle mit Ubersicht {iber die NCL-Formen




Am haufigsten betroffen sind die Gene CLN1, CLN2 und CLN3. Die kongenitale NCL ist die
seltenste Form. In Deutschland sind die juvenile NCL (CLN3) und die spatinfantile NCL
(CLN2) die haufigsten NCL-Formen (NCL-Gruppe Deutschland e.V., 2021a; Preising &
Lorenz, 2010, S. 612). Daher bezieht sich der Inhalt des Leitfadens auch vorwiegend auf

diese Formen, da zu diesen die meisten Erfahrungswerte vorliegen.

2.4 Ursache

Die NCL gehéren zu den lysosomalen Speicherkrankheiten. Aufgrund des ererbten
Stoffwechselfehlers wird lysosomales Speichermaterial, das sog. Ceroid-Lipofuszin, nicht
mehr abgebaut. Hierbei ist die Autophagie, also das Recyclingprogramm der Zelle, gestort.
Die Speicherung dieser Substanz fuhrt zum Absterben von Nervenzellen im Gehirn. Obwohl
der Stoffwechselfehler in allen Zellen vorhanden ist, sind vorwiegend die graue Substanz
des cerebralen Cortexes (GroR3hirnrinde) und die Retina (Netzhaut) betroffen (Kohlschitter,
2001, S. 35; Schulz & Nickel, 2018, S. 231; Stehr & Fal3bender, 2020, S. 4).

Abbildung 2: Darstellung von Nervenzellen (Stehr & FaRRbender, 2020, S. 2)

links: Darstellung einer gesunden Nervenzelle (Zellkern in Lila, Endoplasmatisches Retikulum in Rot,
Golgi-Apparat in Dunkelgriin, Mitochondrien in Hellgriin, Lysosomen in Gelb)

rechts: Darstellung einer Nervenzelle eines*r Patienten*in mit lysosomaler Speicherkrankheit. Es
werden vermehrt (funktionsunfahige) Lysosomen gebildet.

Vererbung:

Bis auf die seltene Variante von CLN4B werden alle NCL-Formen autosomal-rezessiv
vererbt. Unter Autosomal ist eine Mutation zu verstehen, die sich nicht auf dem X- oder Y-
Chromosom (also auf den Geschlechtschromosomen) befindet. Rezessiv (,sich
zuruckziehend") bedeutet, dass das Merkmal erst dann auftritt, wenn beide Eltern den
gleichen Gendefekt aufweisen. Dieser Fehler im Erbmaterial ist vor vielen Generationen
durch nattrliche Vorgadnge und ohne Schuld des Menschen entstanden. Solange in den
Korperzellen das immer vorhandene gleichartige zweite Chromosom die Mutation nicht
tragt, wird der Fehler ausgeglichen. Daher ist ein sog. heterozygoter Mensch mit einer
krankhaften und einer ausgleichenden Erbanlage vollig gesund. Das jeweilige Elternteil
weild zumeist nicht, dass es Trager eines defekten Gens ist. Erst bei der Weitergabe an das

Kind kann es sein, dass es zu einem homozygoten Zustand kommt und beide krankhaften
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Anlagen zusammentreffen. Aufgrund der Tatsache, dass kein Ausgleich mehr mdglich ist,
fuhrt dies zur Erkrankung. Davon sind Jungen und Madchen gleichermalRen betroffen. Das
Risiko bei einem Elternpaar, die beide heterozygote Mutationstrager sind, ein betroffenes
Kind zu zeugen, liegt bei 25%. Dieses Risiko ist flr weitere Geschwisterkinder identisch.
Statistisch gesehen, sind 50% der Nachkommen symptomlose, gesunde heterozygote
Mutationstrager und weitere 25% tragen keine veranderten Genkopien, sodass Letztere die
Krankheit nicht weitergeben kénnen (Kohlschitter, 2001, S. 30-31; Novartis, 2021;
orphanet, 2010; Preising & Lorenz, 2010, S. 614-615).

Autosomal-rezessiv W Mutiertes Gen

Eltern i’ @ @ i:
l'“l * '

Trager Trager
Kinder ) @ @) ®
(] [ [ “
) b
’ v oe
betroffen Trager Trager nicht

betroffen

Abbildung 3: Darstellung eines autosomal-rezessiven Erbgangs (Novartis, 2021)

2.5 Krankheitsbhild und Verlauf

Trotz der genetischen Heterogenitat &hnelt sich das klinische Erscheinungsbild bei den

NCL-Erkrankungen weitestgehend. In den meisten Féllen sind die Symptome eine

Kombination aus psychomotorischem Abbau, Epilepsie und Visusverlust. Die
verschiedenen Formen unterscheiden sich vor allem im Alter des Auftretens, in der Art der
Erstsymptome und im Fortschreiten der Erkrankung. Sie sind alle nicht heilbar und es geht
ein verfrihter Tod mit ihnen einher (Schulz & Nickel, 2018, S. 233; Stehr & Fal3bender,
2020, S. 2).

Die Reihenfolge der Symptome und deren Beginn sind variabel und h&ngen von der
Kombination der zugrunde liegenden Mutationen ab. Beim kongenitalen Krankheitsbeginn
sind die Kinder bereits ab Geburt eindeutig krank. Dies aul3ert sich durch eine angeborene
Mikrozephalie und den Beginn von intrauterinen oder unmittelbar postnatalen
Krampfanféllen. Beim infantilen Phéanotyp (Erkrankungsalter 6-24 Monate) und
spatinfantilen Phanotyp (Erkrankungsalter 2-5 Jahre) verlangsamt sich die

psychomotorische Entwicklung. Darauf folgen rasch ein Entwicklungsstillstand, spéter der
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Verlust der psychomotorischen Fahigkeiten und der Beginn der Epilepsie. Hier tritt der
Sehverlust erst in spateren Stadien auf. Beim jugendlichen Phanotyp (Erkrankungsalter 5-
7 Jahre) tritt der Visusverlust meist zuerst auf, gefolgt von Demenz, Verhaltensanderungen,
Verlust der motorischen Fahigkeiten und Epilepsie. Beim adulten Phanotyp
(Erkrankungsalter ca. 30 Jahre) fehlt meist der Sehverlust und die Patient*innen zeigen mit
Typ A Myoklonus-Epilepsie oder mit Typ B Demenz mit motorischem Verfall (Schulz &
Kohlschutter, 2012, S. 734-735; Schulz & Nickel, 2018, S. 233-234).

Mdglicher Verlauf am Beispiel der spatinfantilen NCL (CLN2):

Die Entwicklung verlauft meist bis zum dritten Lebensjahr unauffallig. Jedoch war bei 83%
der CLN2-Patient*innen nach Angabe in einem Elternfragebogen eine Verzégerung der

expressiven Sprachentwicklung als Vorlaufer der Regression der psychomotorischen

Funktion festzustellen. Dann kommt es zu epileptischen Anfallen und zu Rickschritten in
Sprache und Motorik. Haufig kdnnen die Kinder ab dem finften Lebensjahr nicht mehr
stehen oder sitzen und es wird ein Rollstuhl bendtigt. Erblindung tritt ein und die
Patient*innen sterben meist vor dem Jugendalter (European Hospitals, 2018; Nickel et al.,
2018, S. 586).

Sprachentwicklungs-
verzégerung

Epilepsie
Motorische Riickschritte
Sprachliche Riickschritte

Demenz

Verlust der Sehkraft

Tod

0 1 2 4 6 7 10 15 Lebensjahre
Abbildung 4: Moglicher Verlauf bei CLN2 (NCL-Stiftung & Steinfeld, 0.D., S. 24)

Moglicher Verlauf am Beispiel der juvenilen NCL (CLN3):

Im Falle der juvenilen NCL entwickelt sich das Kind unauffallig und ist in den ersten
Lebensjahren meist véllig gesund. Aufféallig wird es meist kurz nach der Einschulung durch
eine Sehverschlechterung. Es wird haufig eine Brille verordnet, die keine Besserung bringt,
da nicht der dioptrische Apparat mit brechungsbasierter Fehlsichtigkeit der Grund ist,
sondern die Erkrankung der Retina. Darauf folgt ein schneller Visusverlust in einem kurzen
Zeitraum von ca. zwei Jahren bis zur Erblindung. H&aufig bleibt ein kleiner Sehrest
vorhanden, welcher sich durch das charakteristische ,,overlooking” &ufRert. Dabei nutzt das
Kind die noch nicht vollig zerstorte Peripherie der Retina und wirkt dabei, als ob es tber

das Objekt hinweg- oder an ihm vorbeischaut. Nach der Sehverschlechterung werden meist
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die Konzentrations- und Denkfahigkeit auffallig und der mentale Abbau schreitet voran. Die
Veranderung des Wesens lasst sich einerseits auf die verlustbedingten Elemente, wie
Frustration, Enttduschung und Depression, zurlckfihren und andererseits auf das
organisch begriindete Psychosyndrom durch die Erkrankung des Gehirns. Es kann zu
Angstzustadnden und Halluzinationen kommen. Im Alter von ca. zehn Jahren wird die
Sprache undeutlicher und das Gangbild verandert sich. Es treten die ersten epileptischen
Anfalle, meist kurze Grand-Mal-Anfalle, auf. Spater kommt es zu Schluckstérungen, die
dazu fuhren, dass ab einem bestimmten Zeitpunkt Gber Sondenernahrung nachgedacht
wird, um eine ausreichende Flussigkeits- und Nahrungsaufnahme zu gewéhrleisten. Bei
adoleszenten und erwachsenen Patient*innen mit CLN3-Erkrankung kann eine kardiale
Beteiligung vorliegen, was darauf hindeutet, dass andere Organsysteme aul3erhalb des
zentralen Nervensystems ebenfalls betroffen sein kdnnen. Nach und nach fallen immer
mehr Korperfunktionen aus, sodass der Tod meist nach zahlreichen Infektionen,
Atemlahmung oder Austrocknung bzw. Untererndhrung eintritt (Kohlschtter, 2001, S. 31—
35; Schulz & Nickel, 2018, S. 235).

Verlust der Sehkraft
Demenz

Wesensverdnderung
Sprachlicher Abbau
Epilepsie
Herzprobleme

Pflegebediirftigkeit
Tod

0 6 8 10 15 25 Lebensjahre

Abbildung 5: Mdglicher Verlauf bei CLN3 (NCL-Stiftung, 2021b)

Durch die wachsende Anzahl an ,atypischen Phanotypen ist es schwierig, eine Aussage
Uber die Lebenserwartung zu treffen. Auch die oben genannten klinischen Verlaufsformen
sind nicht als pauschal giiltig zu verstehen. Bestimmte Mutationen fihren dazu, dass auch
der Schweregrad stark variieren kann und es beispielsweise CLN3-Patient*innen mit
Visusmangel, starker Beteiligung des Herzens und Epilepsie gibt, aber bei ihnen tber
Jahrzehnte hinweg keine motorische Verschlechterung eintritt (Schulz & Nickel, 2018,
S. 234-235).

2.6 Diagnostik

Viele betroffene Familien mussen einen jahrelangen Weg mit verschiedenen Arztbesuchen
und zahlreichen Fehldiagnosen auf sich nehmen. Aufgrund der Seltenheit und der eher

unspezifischen Art der initialen Symptome kommt es meist zu einer verzbgerten
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Diagnosestellung. Je friher die korrekte Diagnose NCL gesichert ist, desto friiher besteht
fur die Familien Gewissheit. ,Diese entsetzliche Offenbarung brachte uns — neben dem
Geflhl, den Boden unter den Fuf3en zu verlieren, und der bitteren Erkenntnis, dass alle
vergangenen Therapien und Versuche, Felix auf den ,normalen“ Weg zu bringen, umsonst
gewesen waren — ein Gefihl der Klarheit und Erleichterung®, beschreibt eine Mutter die
Bedeutung der Diagnose (Bender-Wolanski, 2001, S. 21). So kénnen entsprechende
kausale oder palliative Therapien so rasch wie moglich eingeleitet werden, um eine gute
Versorgung der NCL-Patient*innen sicherzustellen. Die Familien kénnen allgemein und
genetisch beraten werden. Daher sollte bei einem kombinierten Auftreten von mindestens

zwei der folgenden Symptome an eine NCL-Erkrankung gedacht werden:

e Visusverlust (unklare Retinopathie)
e Sprachentwicklungsverzdgerung
e Entwicklungsruckschritt (inkl. Demenz) nach normaler frihkindlicher Entwicklung
o Epilepsie
(Kohlschatter et al., 2005, S. 284; Stehr & Fal3bender, 2020, S. 6)

Die Grunde fur Fehldiagnosen sind zahlreich. In der frihen Phase der CLN1-Erkrankung
besteht beispielsweise eine groRBe Ahnlichkeit zum Rett-Syndrom (Hagberg & Witt-
Engerstrom, 1990, S. 20). Bei der infantilen und spatinfantilen Form wird die Regression

der psychomotorischen Fahigkeiten haufig als Nebenwirkung von Antiepileptika falsch

interpretiert, was die Diagnosestellung verzdgert (Schulz & Nickel, 2018, S. 233-234). Bei
der juvenilen Form ist die Ursache der Sehminderung haufig lange unklar.
Differentialdiagnosen sind Morbus Stargardt, Zapfendystrophie und Retinopathia
pigmentosa (NCL-Stiftung, 2021a).

Die Eltern sollten behutsam durch den Diagnoseprozess gefiihrt werden. Daflir braucht es
Arzt*innen, die sich Zeit nehmen, ihre Wortwahl, Gespréachsfihrung und Prognosen
Uberdenken und fir jegliche Art von Fragen bereitstehen. Dabei sollte der klare Fokus
darauf gesetzt werden, dass die NCL-Formen behandelbar sind und die Lebensqualitat
durch medizinische und padagogische Betreuung erheblich beeinflusst werden kann. Fur
ein Vertrauensverhaltnis braucht es gegenseitige Wertschatzung und den Raum, Gefihle
auRern zu kénnen, die seitens der Arzt*innen anerkannt und authentisch aufgegriffen sowie

nachvollzogen werden sollten (Heim, 2001, S. 43-48).

2.7 Forschungsstand

NCL-Krankheiten gelten als unheilbar. Nach wie vor gibt es keine kurative Therapie, um die

NCL-Erkrankungen zu behandeln. Die Entwicklung kausaler Therapieansétze ist schwierig,

12



da noch nicht bei allen NCL-Formen der Pathomechanismus bekannt ist (Schulz &
Wibbeler, 2021, S. 2).

Die erste seit Juli 2017 in Europa zugelassene kausale Behandlung fiir die CLN2-Krankheit

ist die Enzymersatztherapie. Diese wurde mit Studien an 24 Patient*innen im Alter zwischen
drei und acht Jahren auf ihre Sicherheit und Wirksamkeit getestet. Bei 80% der behandelten
Patient*innen kam es zu einer signifikanten Verzégerung des Fortschreitens oder zu einer
Stabilisierung der Krankheit nach 96 Behandlungswochen. Dies wurde anhand der
motorischen und sprachlichen Funktion gemessen. Dartber hinaus gibt es weitere Ansétze,
wie Gentherapie, Immunmodulation und Stammzellentherapie, die sich in Entwicklung und
teilweise klinischen Studien befinden (Schulz & Nickel, 2018, S. 235). Fur eine moglichst
effektive Behandlung ist es sinnvoll, wenn die potenziellen Therapien im friihesten Stadium
der Erkrankung eingeleitet werden, also noch bevor es zu einer umfassenden neuronalen
Schadigung gekommen ist, da diese irreversibel sind. Dies hat sich auch bei der
Enzymersatztherapie als wirkungsvoll erwiesen und spricht dafir, ein geeignetes

Neugeborenen-Screening zu entwickeln (Stehr & FalRbender, 2020, S. 2-3).

Die zellspezifischen Pathomechanismen besser zu verstehen, kann dazu beitragen, neue
Zielstrukturen fir eine Therapie zu identifizieren, die auch bei anderen Demenz-
Erkrankungen, wie Alzheimer, von Relevanz sind. Die intensivere Erforschung seltener
Erkrankungen koénnte also dazu beitragen, dass bekannte ,Volkskrankheiten® davon
profitieren. Dabei helfen wird zukinftig auch Big Data, da Korrelationen hergestellt werden
kdnnen. Aullerdem ist die internationale Zusammenarbeit entscheidend, um Kklinische
Daten von moglichst vielen NCL-Patient*innen retrospektivisch und prospektivisch
sammeln und auswerten zu kdnnen (Schulz & Kohlschitter, 2012, S. 739; Stehr &
FaRbender, 2020, S. 2).

2.8 Behandlungsmoglichkeiten
Trotz der nach wie vor geltenden Unheilbarkeit ergeben sich fir das arztliche Fachpersonal

zahlreiche Aufgaben, zu denen mitunter folgende zéhlen:

o Aufklarung, Beratung und kontinuierliche Betreuung der Patient*innen, der Familie
und des professionellen Umfelds, wie des Lehrpersonals

e Behandlung der Epilepsie

e Behandlung von Bewegungsstorungen

e Erkennen und Behandeln von psychopathologischen Symptomen

¢ Behandlung von Schluckstérungen
(Kohlschatter, 2001, S. 37-40).
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Dartber hinaus braucht es ein multidisziplinares Team, da sich die Anwendung
verschiedener Therapien, wie Physiotherapie, Logopadie, Ergotherapie, Psychotherapie
und Hippotherapie (therapeutisches Reiten), als sinnvoll erwiesen hat. Diese werden durch
eine adaquate Hilfsmittelversorgung und palliative Medikation erganzt (Schulz & Wibbeler,
2021, S. 2). Behandelt werden auch schmerzhafte Spastiken und Myoklonien. Letztere
werden oft mehr von den betreuenden Personen als stérender empfunden als von den
Patient*innen selbst. Die Grinde fir Schmerzen im Bauchraum kdnnen durch
krankheitsbedingte Darmtragheit oder Fehlerndhrung bedingt sein. Wenn die Kinder
ungesund ernahrt werden, kann dies zu chronischer Obstipation und Mangelzustanden
fuhren, unter denen der Eisenmangel auch an gastroésophagealen Reflux denken lasst
(Kohlschutter & Schulz, 2016, S. 37; Schulz & Kohlschutter, 2012, S. 736).

Das Erkennen und Behandeln von psychopathologischen Symptomen, wie
Schlafstérungen, Angst, aggressives Verhalten, Depressionen und Halluzinationen, stellen
eine Herausforderung dar. Auch hier ist es ratsam, eine Zusammenarbeit zwischen
Kinderneurolog*innen, Kinder- und Jugendpsychiater*innen, Eltern sowie Betreuer*innen
anzustreben, um eine psychopharmakologische Therapie erfolgreich zu gestalten. So
lassen sich deren Nebenwirkungen sowie weitere Ursachen fur Unruhe- und Angstzustande
frih erkennen (Schulz & Kohlschitter, 2012, S. 736—739).

Die Epilepsie ist bei fast allen NCL-Patient*innen therapieresistent. Bei jungen CLN1-
Patient*innen neigt die Anfallshaufigkeit dazu, in spateren Krankheitsstadien abzunehmen,
bei CLN2-Patient*innen bleiben die Anfallshaufigkeit und der Anfallsschweregrad bis in die
spateren Stadien besonders hoch und bei juvenilen CLN3-Patient*innen sind die Anfalle
selten und zeigen mit dem zunehmenden Alter leichte Verschlechterung. Vdllige
Krampffreiheit ist kein realistisches Ziel und der Grundsatz sollte sein, ,so viel wie ndtig und
so wenig wie mdglich®, da beispielsweise die Therapie mit mehr als zwei Antiepileptika nicht
zur Verbesserung der Situation beitrdgt und zu schwer einschatzbaren Wechsel- und
Nebenwirkungen fihren kann (Schulz & Kohlschutter, 2012, S. 736; Schulz & Nickel, 2018,
S. 234).
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3 (Sonder-)padagogische Aspekte

Behindert, mehrfachbehindert, schwer mehrfachbehindert oder komplex behindert sind
Begriffe, die zur Einteilung der Schwere von Behinderung genutzt werden. Da einige

Termini im Folgenden wiederkehren, erfolgt vorab eine kurze Einordnung.

Bei Menschen mit kognitiver BeeintrAchtigung gehen meist weitere Beeintrachtigungen
(Stimme, Sprache, Hoéren, Sehen, ...) mit einher und ein isoliertes Auftreten ist
unwahrscheinlich, sodass hier von einer mehrfachen Behinderung gesprochen werden
kann. Der Begriff komplexe Behinderung betont, dass mit zunehmender Schwere der
Behinderung eine wachsende Anforderung an das soziale Umfeld einhergeht. In der Praxis
gilt jemand dann als schwer-, schwerst- und/oder mehrfach behindert, wenn mehr
assistierendes Personal benotigt wird als bei Menschen mit geistiger Behinderung?® tiblich.
Der Superlativ Schwerst- betont, dass eine Behinderung vorliegt, die als besonders
gravierend erachtet wird. Es handelt sich hier um kein objektives, sondern ein relatives
Kriterium, wenn es darum geht, wer in diese Personengruppe féllt. Als schwer(st) und
mehrfachbehindert geltende Schiler*innen haben meist einen sehr hohen Hilfe- und
Anregungsbedarf (Fornefeld, 2006, S. 156; Klauf3, 2014, S. 12-16). Die Bezeichnungen
schwere und mehrfache Behinderung bedeuten nicht nur, dass mehrere
Beeintrachtigungen zusammenwirken, sondern auch ein deutliches Mehr an Behindert-
Werden. Nach dem bio-psycho-sozialen Verstandnis (siehe Kapitel 3.1.2.) droht ein

absoluter Ausschluss an Teilhabe und damit ein ,sozialer Tod" (KlauR, 2014, S. 17).

Auch im Kontext von Kindern und Jugendlichen mit NCL ist die auftretende
Mehrfachbehinderung ebenfalls nicht als Addition einzelner Behinderungen zu verstehen.
Stattdessen ist hier die Komplexitat des Phdnomens zu betrachten, das sich nicht in
einzelne Behinderungsformen aufspalten lasst (Schroijen, 2001, S. 132). Der Hintergrund
fur die Aufteilung der folgenden Kapitel ist entsprechend nicht so zu verstehen, dass
Programme einzelner Funktionseinschrénkungen eine gelungene Padagogik bei NCL
ausmachen. Im Gegenteil: Das Verstehen einzelner sonderpéadagogischer Disziplinen soll
dazu anregen, sich gegenseitig zu erganzen und ein gemeinsames Tun hervorzurufen.

Damit sollen Teilhabe ermdglicht und die vielfaltigen Chancen aufgezeigt werden.

3.1 Blinden- und sehbehindertenpéadagogische Aspekte
Da die Sehbeeintrachtigung bei den NCL im Kindesalter auftritt und besonders bei juveniler
NCL eine groRRe Rolle spielt, sollen in diesem Kapitel der Stellenwert der Blinden- und

Sehbehindertenpadagogik betont und die Facetten und Handlungsméglichkeiten in diesem

3 Nach der Klassifikation im psychologischen und medizinischen Sinne (ICD-10) wird unter geistiger
Behinderung  eine Intelligenzminderung mit einem IQ unter 70  verstanden.
https://medlexi.de/Geistige_Behinderung, zuletzt gepruft am: 02.09.2021
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Bereich aufgezeigt werden. Die Ausfihrlichkeit dieses Kapitels ist dadurch begrindet, dass
hier unverzichtbare Begriffe geklart und wichtige padagogische Grundlagen aufgezeigt
werden. Diese Grundlagen sollten bei der Arbeit mit Kindern und Jugendlichen mit NCL,
unabhangig von Fachrichtung oder Schwerpunktsetzung der Bildungsinstitution, eine Basis
des Handelns bilden. Des Umfangs wegen kdénnen hier z.B. ausfuhrliche Darstellungen zur
didaktischen Ausgangslage in diesem Fachbereich nicht behandelt werden, erschlie3en

sich aber durch die einzelnen Unterkapitel.

3.1.1 Begriffliche Einordnung

Die Kategorien ,Blindheit”, ,hochgradige Sehbehinderung” und ,Sehbehinderung“ werden
im medizinisch-sozialrechtlichen Kontext auf Grundlage der Sehscharfe (Visus) bzw. auf
Basis einer vergleichbaren Einschrankung des Gesichtsfelds eingeteilt. Der Referenzwert
von nicht beeintrachtigtem Sehen liegt bei einem Visuswert von 1,0. Das Gesichtsfeld
beider Augen bei einem nicht sehbeeintrachtigten Erwachsenen betragt in die Horizontale
etwa 180° und in die Vertikale etwa 60° nach oben und 70° nach unten. Der deutschen
Definition nach besteht eine Sehbehinderung bei einem ermittelten Visus von < 0,3 — 0,05,
eine hochgradige Sehbehinderung bei einem Visus von < 0,05 — 0,02 und Blindheit ab
einem Visus von < 0,02. Ebenfalls dem Begriff Blindheit zugeteilt, wird eine starke
Gesichtsfeldeinschrankung auf 5° (Lang & Heyl, 2021, S. 17-19). Das bedeutet, dass im
Gegensatz zum umgangssprachlichen Gebrauch der Mensch im sozialrechtlichen Sinne
auch bei der Einordnung ,Blindheit“ noch Uber visuelle Wahrnehmungsfahigkeiten verfugt.
Wenn keinerlei Sehvermdgen bzw. Lichtscheinwahrnehmung vorhanden sind, spricht man
von ,Amaurose” (Lang & Thiele, 2020, S. 9). Da der Oberbegriff ,Sehschadigung” fur die
einzelnen Klassifizierungen lediglich im medizinisch-sozialrechtlichen Kontext gebraucht
wird, wird in diesem Leitfaden der Begriff ,Sehbeeintrachtigung” als Supernym verwendet
(Lang & Thiele, 2020, S. 10).

3.1.2 Auswirkungen von Sehbehinderung und Blindheit — pé&dagogische
Grundlagen

Um zu verstehen, welche Auswirkungen eine (Seh-)Beeintrachtigung hat, kann die

medizinisch diagnostizierte (Seh-)Schadigung nicht isoliert betrachtet werden. Die

Klassifikationen ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health?) und

ICF-CY (International Classification of Functioning, Disability and Health. Children and

Youth Version®) wurden von der WHO (Weltgesundheitsorganisation) veroffentlicht. Sie

dienen als Erganzungen des Blickwinkels zur ICD, die international Krankheiten klassifiziert

4 Deutsch: Internationale Klassifikation der Funktionsféhigkeit, Behinderung und Gesundheit
5 Deutsch: Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit,
Kinder und Jugend Version
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(Bundesinstitut flr Arzneimittel und Medizinprodukte, 2021). Dabei wird sich von der
defizitorientierten Perspektive auf die Funktionseinschrankung abgewendet und mehr die
kontextbezogenen und situativen Bedingungen in den Blick genommen. Das bio-psycho-
soziale Modell der ICF verdeutlicht, dass eine Schadigung nicht notwendigerweise zu einer
Behinderung fuhren muss. Dies hangt davon ab, wie sich die Beeintrachtigungen auf die
Aktivitdten und die Teilhabe einer Person auswirken (Walthes, 2014, S. 51-53). Wenn es
beispielsweise um die Orientierung einer Person mit Sehbeeintrachtigung geht, hangt diese
auch von den Umweltfaktoren, wie z.B. dem Grad der Barrierefreiheit (kontrastreiche
Gestaltung, Beschriftung und Beleuchtung), oder dem Einsatz und Zugang zu Hilfsmitteln
ab. Zu den personenbezogenen Faktoren zahlen z.B. Vorerfahrungen der Person in diesem
Bereich, erworbene Strategien oder Kompetenzen (Henriksen & Laemers, 2016, S. 24;
Lang & Heyl, 2021, S. 21).

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstérung oder Krankheit)

Kérperfunktionen ST Partizipation
und -strukturen Aklivitaten [Teilr)abe]
|
Umwelt- personbezogene

faktoren Faktoren
Abbildung 6: Bio-psycho-soziales Modell der ICF®

Dieses Modell lasst sich gut als Diagnostik- und Fordergrundlage heranziehen, da es
analysiert, welche Ressourcen vorhanden sind und wie die einzelnen Komponenten
zusammenhdangen. Damit bietet es ein Instrument, ,welches eine gemeinsame Sprache fiir

das inter- und transdisziplindre Arbeiten ermdglicht (Henriksen & Laemers, 2016, S. 23).

Auch die Lern- und Entwicklungsbereiche sind miteinander verwoben, sodass sich
Kognition, Wahrnehmung, Emotionalitat, Sprache, Motorik und Soziabilitdt immer
gegenseitig bedingen kénnen (Lang & Heyl, 2021, S. 59). Innerhalb dieses Geflechts kann
sich die Sehbeeintrachtigung als ,intervenierende Variable* auswirken (Hudelmayer, 1975,
S. 35). Bei der Frage, welche konkreten Inhaltsbereiche flir Menschen mit Sehbehinderung
oder Blindheit im padagogischen Setting von besonderer Relevanz sind, wurden in blinden-
und sehbehindertenspezifischen Curricula entsprechende Bereiche definiert. Festgehalten
und umgesetzt wird dies im englischsprachigen Raum durch das ,Expanded Core
Curriculum® (ECC) und im Deutschen durch den Verband fur Blinden- und

Sehbehindertenpadagogik (VBS), angepasst als ,Spezifisches Curriculum*. Folgende neun

6 https://www.dimdi.de/dynamic/de/klassifikationen/icf/, zuletzt aufgerufen am: 11.08.2021
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Bereiche werden von Lang & Heyl (Lang & Heyl, 2021, S. 61-63) zusammenfassend

genannt:

1. Kompensatorische Lernzugange, Kulturtechniken einschliellich
Kommunikationstechniken  (Kommunikationsmdglichkeiten, sprachliche
Fahigkeiten, Arbeitstechniken, Braillekenntnisse)

Wahrnehmungsférderung (v.a. visuelle, auditive, haptische Wahrnehmung)
Hilfsmittelgebrauch (Informationszugang, Kommunikationsunterstiitzung)
Orientierung und Mobilitat (Mobilitatstechniken)

Lebenspraktische Fahigkeiten (selbststéandige Lebensfiihrung)

Soziale Interaktionskompetenz (Sozialverhalten, nonverbale Interaktion)
Erholung und Freizeitgestaltung (Sport, Hobbys)

Einflhrung in die Arbeitswelt (Arbeitsverhalten, Berufserkundung)

© ©® N o g bk~ WD

Selbstkonzept (Selbstkontrolle, Problemlésung, Selbstbewusstsein)

3.1.3 Die Situation der erworbenen Sehbeeintrachtigung

Wenn die Blindheit erworben ist, dann ergibt sich eine andere Ausgangssituation als bei
Menschen, die von Geburt an blind sind. Représentationen, wie Raumkonzepte oder
Farbvorstellungen, sind in ihrer Grundstruktur vorhanden (Walthes, 2014, S. 97). Es gilt zu
beachten, dass beim Eintritt degenerativer Prozesse, eine Verlagerung des Fixationsortes
moglich ist. Dabei Ubernimmt eine neue Netzhautstelle die Geradeausrichtung, obwohl sie
nicht in der optischen Mittelachse liegt. Fur sein*ihr Gegeniber sieht es aus, als ob die
Person an ihm*ihr vorbei- oder dartiber hinwegschaut. Dies kann zu Missverstandnissen in
der zwischenmenschlichen Kommunikation fiihren. Erzieherische Maflinahmen, wie ,Schau
mich an, wenn du mit mir sprichst“, sind nutzlos und frustrierend fur die betroffene Person.
In unserer Uberwiegend visuell orientierten Welt mussen neue Strategien erlernt werden,
um sich zu orientieren und zur Informationsaufnahme zu kommen. Grundlegende
Situationszusammenhange, wie die Personenanzahl im Raum oder Handlungsablaufe,
mussen verbalisiert werden. Visuelles Material muss aufbereitet werden und Hilfsmittel ggf.
zum Einsatz kommen (Walthes, 2014, S. 97-98).

Die Phase der Sehverschlechterung von den ersten Symptomen bis hin zur Blindheit
betragt bei Kindern mit juveniler NCL im Schnitt viereinhalb Jahre. Allerdings kann die
Zeitspanne bis zur vollstandigen Amaurose stark variieren und es gibt viele Kinder und
Jugendliche, die das Restsehvermdgen noch lange Zeit einsetzen konnen. Es gibt Falle, in
denen das Sehen beispielsweise zur Orientierung noch bis ins Jugendalter und teilweise
Uber das 20. Lebensjahr hinaus genutzt werden konnte (Elmerskog & Tetzchner, 2019,
S. 69).
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Es ist dann empfehlenswert, eine gute Mischung aus Low Vision-MaRRhahmen und
blindenpadagogischen Techniken zu finden. Die Umwelt und Versorgung sollten so
angepasst werden, dass das Sehen bestmdglich eingesetzt werden kann — auch wenn
schon das Bewusstsein besteht, dass dies nicht ewig aufrechterhalten bleiben kann.

Also grundsétzlich bei allen progredienten Sehverschlechterungen da sehr sensibel
umgehen. Das Sehen ist da und will und soll genutzt werden. Also Ideen, die es
dann mal gegeben hat, so schnell wie moglich in die blindenpadagogischen
Methoden und so weiter einzusteigen, solange kognitiv alles moglich ist, ist
schwierig, weil man dann jemanden schon blind macht, der noch nicht blind ist.
Sprich, man ist erst mal sehbehindert. [...] immer einen sensiblen Blick haben, ob
man eventuell schon in die Parallelitdt der Kulturschriftsysteme einsteigt, dass man
schon mal mit Punktschrift eventuell anfangt oder schon mal — was, ich sage mal,
ungeféahrlicher ist fir den Nochsehendkdnnenden — auditive Medien zu nutzen, sich
schon mal frihzeitig mit auditiven Medien auseinanderzusetzen, was heute
dankenswerterweise schon viel einfacher ist als noch vor zwanzig Jahren, als ich
begonnen hatte, vor drei3ig Jahren, dass man halt schaut ,Was macht so ein
Anybook Reader eigentlich? Da kann man Sachen irgendwie aufnehmen und dann
kann man die sich vorlesen lassen. Ist ja grof3artig. Dann ist es gar nicht so schlimm,
dass ich es nicht so gut sehen kann“, Sprachausgabe, ,Mein Handy, was kann das
eigentlich?”, also schon mal mit der Technik ein bisschen ausprobieren. Das ist
durchaus schon auch eine Vorbereitung auf die eventuelle UK,
Unterstitzungsnotwendigkeit, zu einem spateren Lebenszeitpunkt, aber, wie
gesagt, da wirde ich halt noch eher, die Neugierde der jungen Kinder nutzend, die
technischen Moglichkeiten einfach erobern lernen. (...) (Péadagoge 1)

Der Unterschied gegeniiber den Menschen, die von Geburt an blind sind, macht sich durch
Erfahrung bemerkbar. Es bestehen Konzepte von Welt und Téatigkeiten, wie das Malen,

werden auch weiterhin gerne ausgefuhrt.

Also die haben ja auch noch gemalt, wenn sie nichts mehr sehen konnten, die hatten
ja viel Erfahrung, und haben auch gefragt: ,Welche Farbe?" Und dann mussten wir
ihnen Lila oder Orange geben, da hatten sie ja eine Vorstellung von. Das ist ja,
sagen wir mal, das grof3e Unterscheidungsmerkmal auch zu den anderen Kindern,
die ja fast alle geburtsblind sind oder eben kurz nach der Geburt erblindet sind in
dem Brutkasten, dass sie da ja ganz viel profitiert haben von ihnrem visuellen Wissen.
Ich glaube, dieses Bild, [...] von den drei Baren im Wasser/

7 Zur Verfugung gestellt von Interviewpartnerin Padagogin 2
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Das hat mir der Vater zur Verfliigung gestellt. NAME war ein sehr kinstlerisch
begabtes Kind, der Vater war Architekt. Und ich glaube, das hat der gemalt, als er
schon ganz, ganz schlecht sehen konnte. Und ich finde, das ist so unglaublich
schon, weil das so eine Hoffnungsvision vermittelt, drei zusammen und gucken in
die Sonne. Es gibt zwar Leute, die sagen, die gucken andersrum, aber ich behaupte,
die gucken in die Sonne. (lacht) Ja, also das ist eben auch ein Beispiel dafir, dass
die Kinder eben auch so mit ihrem erworbenen Wissen ja ganz lange noch hantieren
kénnen. Also NAME, die konnte wunderbar Pilze so auf der Hand schneiden, wo
jeder andere sagte: ,Um Gottes Willen, die schneidet sich doch in die Hand"“, oder
eine andere Schilerin, also alles NCL-Kinder, [...] konnte einen Apfel an einem
Stick [...] schédlen, weil sie sich erinnerte, wie das geht. Also das, fand ich, war
naturlich irgendwie auch ein Schatz, den die Kinder hatten. (P&dagogin 2)

3.1.4 Malnahmen und Hilfsmittel bei Low Vision

.Low Vision“ ist ein Begriff, der haufig im Rahmen von padagogischer Férderung genutzt
wird. Hier geht es weniger um eine Defizitzuschreibung durch das Sehvermdgen. Vielmehr
wird Low Vision als Aufgabe zur ,Erziehung zum Sehen und sinnvolle Nutzung auch des
geringsten Sehvermdgens, unabhangig von gesetzlichen, padagogischen oder

medizinischen Definitionen“ verstanden (Rath, 1986, S. 190).

Die Sehleistung wird durch verschiedene Faktoren bestimmt. Neben den visuellen
Fahigkeiten, zu denen der Visus und das Gesichtsfeld z&hlen, spielen auch die individuellen
Voraussetzungen (z.B. die Kognition) und die Umweltgegebenheiten (z.B. Kontrast und
Beleuchtung) eine groRRe Rolle (Henriksen & Laemers, 2016, S. 18). Um die auf3eren
Gegebenheiten flir Menschen mit Sehbehinderung mdglichst gut an die Bedarfe
anzupassen, nennen Henriksen und Laemers (Henriksen & Laemers, 2016, S. 157) ,Die

glorreichen Funf* als grundsatzliche MaRnahmen:

Vergrof3erung

Verbesserung von Kontrasten
Beleuchtung

Reduzierung der Komplexitat
Platzierung

1. VergroRerung: Bevor die Art der VergrolBerung ausgewdhlt wird, muss der
VergroBerungsbedarf festgestellt werden. Folgende Mdoglichkeiten zur VergroéRerung

stehen zur Verfigung:

Vergré3erung durch Annaherung
Formatvergroéf3erung
Winkelvergroé3erung
Projektionsvergrof3erung

Bei VergroRerung durch Anndherung wird der Abstand zwischen Objekt und Augen
verringert, sodass ein groBeres Netzhautbild entsteht. Hierbei kénnen als Hilfsmittel

verschiedene Arten von Lupen (Handlupen, Aufsetzlupen, Visolettlupen, Lupenbrillen)
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dienen. Bei der FormatvergrofRerung werden Objekte vergroRRert und aus der gleichen
Distanz betrachtet, sodass auch hier ein groReres Netzhautbild entsteht, z.B. bei
GroRRdruckblchern, VergréfRerung von Arbeitsmaterialien am Kopierer oder durch groR3e
Monitore. Optische Hilfsmittel im Vergleich zu GroRRkopien sind allerdings deshalb zu
bevorzugen, da sie einen flexibleren Einsatz ohne zusétzliche Aufbereitung ermdglichen.
Die WinkelvergrofRerung erreicht man durch den Einsatz eines optischen Instruments, wie
beispielsweise eines Fernrohrs (wie Monokulare), von Fernrohrbrillen oder Fernrohrlupen.
Zu den ProjektionsvergroRerungen zahlen Bildschirmlesegerate, elektronische Lupen,
Smartboards und grof3e Monitore von Fernsehern oder Computern. Neben den elektronisch
vergroRernden Bildschirmlesegeraten, die mit einer Tafelkamera kombinierbar sind, gibt es
VergroRerungssoftwares flr Computer, Tablets und Notebooks (Henriksen & Laemers,
2016, S. 157-175).

2. Verbesserung von Kontrasten: Kontraste spielen bei der Gestaltung von Raumen, in
Alltagssituationen, bei der Einrichtung von Arbeitsplatzen sowie bei der Gestaltung von
Lernmaterial eine bedeutende Rolle. Farbkombinationen, die durch geringe
Leuchtdichteunterschiede gekennzeichnet sind, wie WeiR und Gelb oder Blau und
Schwarz, sind schlecht zu erkennen. Hohe Kontraste lassen sich durch die Kombination
von Komplementéarfarben oder durch unbunte (Schwarz und Weil3) mit einer bunten Farbe
erzeugen. Die Markierung von Tilren, Lichtschaltern und Treppenstufen oder die
Verwendung von dunklen Tischsets sind einfache MalRnahmen, um die Kontraste im Alltag
zu erhohen (Henriksen & Laemers, 2016, S. 175-179).

3. Beleuchtung: Eine gute Beleuchtungssituation beglnstigt die ermidungsfreie
Informationsaufnahme und tbt Einfluss auf Sehscharfe und Kontrastsehen aus (Henriksen
& Laemers, 2016, S.179). Empfehlenswert sind eine schalt- und dimmbare
Grundbeleuchtung, die gleichméRige Ausleuchtung des Raumes mit einem hohen Anteil an
indirekter Beleuchtung, zusatzliche Arbeitsplatzleuchten, Blendschutz (z.B. durch Rollos)
und flimmerfreie Leuchtmittel (keine Halogenlampen). In UnterrichtsrAumen sollte die
Beleuchtungsstarke von 1000 Lux nicht unterschritten werden (Lang & Heyl, 2021, S. 153).
Schirmmitzen und Kantenfilterbrillen koénnen die Blendempfindlichkeit reduzieren
(Henriksen & Laemers, 2016, S. 184).

4. Reduzierung von Komplexitat: Visuelle Informationen sollten so préasentiert werden,
dass sie ohne Anstrengung aufgenommen werden kénnen. Dabei sollte darauf geachtet
werden, dass unwichtige Details (wie Verzierungen auf Arbeitsblattern) weggelassen
werden. Der Hintergrund sollte unaufféllig sein, sodass sich die relevanten Informationen
abheben. Raume sollten schlicht und ohne Uberméafllige Raumdekoration gestaltet sein. Die

Ausstellung oder das Aufhdngen von Plakaten und Bildern sollte gut Gberdacht werden.
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Ordnungssysteme am Arbeitsplatz und die deutliche Gliederung auf Arbeitsblattern sind
hilfreich. Der Stauraum sollte mit einfarbigen Vorhangen zugehangt werden oder
schlieBbare Schranke gewahlt werden. Hilfreich kann auch die Vergréf3erung von
Abstanden (zwischen Wortern und Buchstaben) sein (Henriksen & Laemers, 2016, S. 189—
190; Lang & Heyl, 2021, S. 154).

5. Platzierung bzw. Auswahl eines geeigneten Sitzplatzes: Wie gut das Kind sein
Sehvermogen einsetzen kann, h&ngt von der Position und Anordnung der Gegenstande
sowie der Haltung, in der es sich befindet, ab. Gegenlichtsituationen sollten vermieden
werden. Offene Lichtquellen sollten grundséatzlich nicht im Blickfeld liegen, worauf vor allem
in liegenden Positionen geachtet werden muss. Ob im Rollstuhl, auf einem Stuhl oder in
der Hangematte sollten die Position und Haltung nicht mit Anstrengung verbunden sein,
sodass die Person visuell so aufmerksam wie moglich sein kann (Henriksen & Laemers,
2016, S. 191-192).

Bei der Anschaffung von (kostspieligen) Hilfsmitteln ist es sinnvoll, zuvor Expertise
einzuholen. So kann bestenfalls vermieden werden, dass das Hilfsmittel nicht von Nutzen
ist, weil es entweder nicht zum Visus des Kindes und dem Verlauf der Krankheit passt oder

das Wissen zur Anwendung fehlt (EImerskog, Tetzchner et al., 2019, S. 321).

3.1.5 Malnahmen und Hilfsmittel bei Blindheit
Bei hochgradiger Sehbehinderung und Blindheit gibt es weitere Hilfsmittel und
Arbeitstechniken, welche die Informationsaufnahme sowie die (schriftliche) Kommunikation

unterstutzen.

3.1.5.1 Schreiben und Lesen

Dazu gehort der Erwerb der Brailleschrift. Sie ist auch unter dem Namen ,Punktschrift
bekannt. Dieses Schriftsystem ist weltweit die Standardschrift fir Menschen mit Blindheit
und in seiner grundsatzlichen Beschaffenheit recht einfach nachvollziehbar. Durch die
unterschiedliche Kombination und Anordnung von sechs taktil erfahrbaren Punkten in
einem klar definierten raumlichen Feld sind Buchstaben, Satzzeichen und Zahlen abbildbar.
Geschrieben werden kann an einer mechanischen Schreibmaschine (z.B. von Perkins oder
Picht), an einer elektronischen (Elotype-)Maschine oder am Computer mit Braillezeile. Die
Zeichen, die Uber die Braillezeile eingegeben werden, werden mit einer spezifischen
Software, dem sog. Screenreader, auf dem Bildschirm des Computers/Laptops als Texte
abgebildet und kdnnen mithilfe einer Sprachausgabe vorgelesen werden. Aul3erdem
konnen dariiber Befehle zur Steuerung des Computers und das Lesen von Inhalten
erfolgen. Auch Tablets und Smartphones sind zunehmend in diesem Bereich einsatzféhig,

wenn sie integrierte Bedienungshilfen beinhalten. Auf Papier gedruckt wird die Brailleschrift
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entweder direkt Uber die Maschinen oder Uber einen Punktschriftdrucker (Lang & Thiele,
2020, S. 44-46).

Abbildung 8: Elektronische Maschine der Marke Elotype® Abbildung 9: Manuelle Maschine der Marke Perkins®

Wie Texte aufbereitet und gestaltet werden sollten, sodass sie digital moglichst barrierefrei
und qualitativ hochwertig zuganglich sind, wurde im speziellen ,E-Buch-Standard"
erarbeitet. In diesem ist geregelt, wie Formatierungen (Uberschriften, Hervorhebungen im
Text), Darstellungsformate (z.B. Tabellen) und Grafiken (Abbildungen, Diagramme etc.)

umgesetzt werden kénnen!! (Lang & Thiele, 2020, S. 47).

Komplexe Féahigkeiten, wie Schreiben und Lesen, werden bei Kindern mit juveniler NCL in
erster Linie durch die eintretende Sehverschlechterung sowie im zweiten Schritt durch die
Demenz beeinflusst (Tassebro et al., 2019, S. 263). In einer kurzen Zeitspanne ist das
visuelle Lesen moglich, bis dann eine Kombination aus taktilem Lesen und auditivem
Textzugang wichtiger werden (Tgssebro et al., 2019, S. 258). Vereinzelt wird die Meinung

vertreten, dass das Erlernen von Braille fur Kinder mit JNCL aufgrund der Beanspruchung

8 https://news.microsoft.com/de-de/technologie-fuer-mehr-teilhabe-diese-tools-unterstuetzen-
menschen-mit-sehbehinderung-in-inrem-arbeitsalltag/, zuletzt geprift am: 11.08.2021
9 https://brailletec.de/produkte/elektronische-braille-schreibmaschinen/, zuletzt geprift am:
11.08.2021
10 http://www.lindnerfk.de/wissenswertes/punktschrift-maschine, zuletzt gepriift am: 11.08.2021
11 https://www.augenbit.de/wiki/index.php?title=E-Buch, zuletzt gepruft am: 09.07.2021
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des Arbeitsgedachtnisses unmdglich oder zu schwierig ist (Tgssebro et al., 2019, S. 264).
Weitere Griinde, die in einer Studie genannt werden, weshalb Braille fir Schiler*innen mit
JNCL nicht angeboten wird, sind folgende (Tgssebro et al., 2019, S. 268—-269):

e geringe Erwartungen an die Lernfahigkeit seitens der Eltern und/oder Lehrer*innen
o auf die Lese- und Schreibfahigkeit wird in dem schulischen Setting kein Wert gelegt
o fehlende Kompetenzen und Kenntnisse des Lehrpersonals in Braille

e keine Motivation seitens der*des Schuilers*in

Eine Veroffentlichung aus Norwegen berichtet davon, dass von 39 Schiler*innen mit INCL
23 Schreiben und Lesen in Braille und sieben Schreiben, aber nicht Lesen in Braille gelernt
haben. Das lasst darauf schlieRen, dass Schuler*innen Uberwiegend davon profitieren, die
Maglichkeit zu haben, Braille zu erlernen (Tgssebro et al., 2019, S. 264). Manche werden
gute Leser*innen und Schreiber*innen, andere kommen nicht Uber die Buchstaben- oder
Einzelworterkennung hinaus. Manche haben viel Freude daran, andere nicht. Dies hangt
auch stark mit der jeweiligen Personlichkeit zusammen. Viele Berichte zeigen jedoch, dass
das Schreiben fiir viele ein Medium ist, um Gedanken, Ideen, oder Geflihle auszudriicken.
Braille kann Selbstdarstellung méglich machen und ein Interesse sein, das uber Jahre

hinweg aufrechterhalten werden kann (Tgssebro et al., 2019, S. 270).

In der Regel ist es ja so, dass die Erblindung relativ schnell kommt und dass wir
dann spielerisch, also der gute alte Eierkarton mit den sechs Fachern, da haben wir
dann so Ping-Pong-Balle reingelegt und dann so spielerisch/ Man kann ja ganz viel
mit Fantasie eben auch den Kindern nahebringen, mit allen, mit der ganzen Klasse,
dass wir gesagt haben: ,Boah, wir haben jetzt eine Geheimschrift* oder so. Dass
man das nur, sagen wir mal, richtig geschickt verkaufen muss, dass die Kinder das
Gefuhl haben: ,Wir lernen jetzt was, was total spannend ist und was uns hilft und
was uns mit anderen auch verbindet, die auch nicht gucken kénnen.“ Also ich
erinnere mich, dass also die Widerstande oft bei den Eltern gré3er waren als bei
den Kindern, weil damit ja auch eindeutig, sagen wir mal, so akzeptiert wurde ,blind*
oder ,blind werdend®. Und der Schritt, der fiel nattrlich allen schwer — fast allen —,
da hat sich keiner mit leichtgetan. (Padagogin 2)

Funktionales Lesen und Schreiben kdnnen auch moglich sein, und zwar selbst dann, wenn
die Person nur einzelne Worter lesen oder schreiben kann, wie beispielsweise zur
Beschriftung von Material oder beim Wiedererkennen von préagnanten Wortern im
Stundenplan (Tgssebro et al., 2019, S. 273-274). Wie gut Braille-Kenntnisse erworben und
erhalten bleiben, hangt auch mit dem Zeitpunkt zusammen, wann die Option angeboten
wurde. Es ist empfehlenswert, moglichst frih damit zu beginnen (Tgssebro et al., 2019,
S. 285). Dabei sollte die gesamte Klasse mit einbezogen werden. Wenn ein*e einzelne*r
Schiler*in allein mit einem Instrument arbeitet, das von den Mitschiler*innen nicht

verstanden wird oder sie kein Interesse daran zeigen, kann dies Hemmungen aufbauen,
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negative Einstellungen hervorrufen und das Gefiihl einer Sonderstellung vermitteln. Es ist
daher auch nicht empfehlenswert, Braille-Kenntnisse nur im Nebenraum zu vermitteln
(beispielsweise um die anderen Schiler*innen durch den erhdhten Gerduschpegel der
Maschine nicht zu stdren). Stattdessen sollte ein ,Braille-reiches Umfeld“ geschaffen
werden. Das Braille-Alphabet kann fur alle zuganglich aufgehangt werden, Beschriftungen,
Nachrichten fur zu Hause, Listen und Rezepte oder die Erstellung von Material kdnnen in
Schwarz- und Punktschrift erfolgen. Erfahrungen zeigen, dass Braille meist fur alle
faszinierend ist und grundlegende Fahigkeiten in Braille fiir alle im Sinne der Inklusion
sinnvoll sind (T@ssebro et al., 2019, S. 276-277).

»IN jedem Adventskalender gibt es ein Rezept fir Weihnachtsgeback. Wenn wir auf eines
stol3en, Ubertragt sie es sofort in ihr selbstgeschriebenes Backbuch. Dabei lacht und strahlt
sie — es ist wunderschén anzuschauen. Das standige Schreiben wirkt sich auch auf
Isabellas Merkfahigkeit aus: Inzwischen hat sie richtig viele Buchstaben im Kopf. Ich muss
ihr nur den nachsten ansagen und schon kommt ,Das weil3 ich, das weil3 ich. Nicht
vorsagen!* Bekannte Worter schreibt sie sogar allein. Ich bin so stolz auf meine kleine

Grof3e." lautet der Bericht einer Mutter. (Rosenlécher & Kurbatsch, 2020a)

Fur Kinder und Jugendliche, die Erfahrungen im Schreiben und Lesen mit Braille
gesammelt haben, flieRt dies in die Identitat und das Selbstkonzept mit ein. Wenn sie einen
Ubergang erleben (z.B. in den Foérderschwerpunkt Geistige Entwicklung), in dem die
Kulturtechniken mdglicherweise einen kleineren Anteil einnehmen, als zuvor oder anders
umgesetzt wird, oder wenn sie das Geflihl haben, dass die Lehrperson nicht so kompetent
ist im Umgang mit der Technik und der Punktschrift, kann das fur Unzufriedenheit sorgen.
Es liegt also auch am Lehrpersonal, sich dies so anzueignen, damit es bei Bedarf

angeboten werden kann.

Autorin: Du hast erzahlt, dass du E-Mails schreibst. Wie schreibst du die?
Isabell: Mit der Braillezeile.

Autorin: Ist die am Computer angeschlossen?

Isabell: Ja. Die wissen manchmal nicht, wie die angeht. Weil das schwierig ist. Die
musste die andere Lehrerin rufen. Dann hat sie das gezeigt.

Autorin: Die Lehrerin an der alten Schule kannte sich damit besser aus?
Isabell: Ja, mhm.

Autorin: Macht ihr auch andere Aufgaben mit der Braillezeile?

Isabell: Ja, wir schreiben, wie die Woche war oder das Wochenende.
Autorin: Machst du das gerne? Schreiben und Lesen?

Isabell: Ja. (Kind Isabell)

Autorin: Und was genau gefallt dir daran nicht so?
Jule: Mhm (...) meistens kdnnen die Lehrerinnen auch nicht Punktschrift nicht richtig
schreiben oder lesen oder wissen, wie es geht.

25



Autorin: Die wissen nicht, wie Punktschrift geht?
Jule: Ja und wie es geht, Punktschrift schreiben. Ist bléd, dass die das noch lernen
mussen. (Kind Jule)

Fur visuell orientierte Menschen, die nur geringe Erfahrungen im Braillelesen besitzen, kann
es hilfreich sein, die Dinge zusatzlich noch in Schwarzschrift gedruckt zur Verfigung zu
haben. Wenn das Lesen flur das Kind mit NCL zunehmend schwierig wird, kann so auch
diskret unterstitzt werden.

Da habe ich Michel aus Lonneberga selber geschrieben und habe immer fur alle
nicht Blindenschriftkundigen dann auf der linken Seite in Schwarzschrift, wenn mal
ein Student oder ein Praktikant das Buch benutzte, und auf der rechten Seite dann
immer ein Kapitel. [...] Und dann habe ich dann nachher auch, das ist ja auch so ein
Trick, dass man dann, man hat ja die Schwarzschrift, dann liest man mit, und du
hilfst dann ganz dezent. Das gehort ja auch mit zu diesem taktvollen Anpassen an
die neuen Gegebenheiten, das ist ja auch so ein Grundprinzip, dass man dann
unauffallig mitliest und dass das Kind dann nicht immer wieder drauf gestof3en wird,
dass es eigentlich die Punktschrift nicht mehr richtig lesen kann. Deswegen fand ich
das immer sehr wichtig, dass man auch Schwarzschrift hat, fir die Bezugsperson,
die dann unauffallig eingreifen konnte. (P&dagogin 2)

Wie lange das Schreiben und Lesen wichtig bleiben, hangt von den Erfahrungen ab, die
das Kind gemacht hat. Schreiben kann in diesem Falle auch nicht so verstanden werden,
dass dies nur als erfolgreiche Tatigkeit ausgefthrt wird, wenn zusammenhéangende Texte

geschaffen werden.

Ich habe etliche blinde NCL-Schuler kennengelernt, die wirklich lange Zeit noch
gerne mit ihrer Maschine geschrieben haben in Braille, und sei es dann irgendwann
nur noch tippen, tippen, tippen und Krach machen ,Ich schreibe, ich schreibe. Das
ist ein Brief fur die Oma“. Ja, wunderbar. Dann haben wir was in Schwarzschrift
draufgeschrieben, was sich die Schilerin gerade gedacht hat und was fir
Herzenswinsche fiir die Oma da drinstehen, und dann ist auch gut, natirlich. Also
im Grunde genommen eigentlich ahnlich wie bei anderen degenerativen
Sehverlusterkrankungen, zu gucken ,Wo ist die Grenze?“, und wenn dann aber
schon kognitiv irgendwo andere Dinge mit reinspielen, dass man meint, es ist eine
kognitive Uberforderung oder bietet noch mehr Anlass zu Frustration, dann braucht
man keine fliegenden Punktschriftmaschinen, dann bleiben wir lieber bei dem
Schriftlosen. (Padagoge 1)

3.1.5.2 Medien
Medien kénnen im Unterricht auf verschiedene Weise taktil aufbereitet werden (Lang &
Heyl, 2021, S. 167):

e Aufkleben verschiedener Materialien: Durch das Anheben und Verwenden
verschiedener Texturen, wie Moosgummi, Schleifpapier oder glatten Unterlagen,

kénnen Unikate entstehen. Diese sind aber auf diese Weise nicht vervielfaltigbar.
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e Umrissdarstellung auf Zeichenfolie: Zeichenbretter, auf die eine spezielle
Zeichenfolie (z.B. ,TactiPad") eingespannt werden kann, erméglichen es blinden
Schiler*innen, selbst eigene Zeichnungen taktil herzustellen oder sie von anderen
ertasten lassen zu kénnen.

e Herstellung einer Thermokopie mittels eines Fuser-Gerats: Schwarze Flachen und
Linien kénnen durch Erhitzung aufquellen und ertastet werden.

e Produktion eines Vakuum-Tiefziehverfahrens: Eine erstellte Vorlage wird durch
dieses Verfahren zum tastbaren Plastikrelief.

e Ausdruck mit grafikfahigem Brailledrucker

e Herstellung eines 3D-Drucks

Grundsatzlich gilt, dass kein Modell bzw. keine Abbildung die Realbegegnung (z.B. mit
einem Tier) ersetzen kann. Diese sollte grundsatzlich, wenn mdglich, zuganglich gemacht
werden (Lang & Heyl, 2021, S. 166).

3.1.5.3 Kommunikationshinweise

Bei der Kommunikation sollte auf Verbalisierung geachtet werden. Mimik und Gestik sind
nicht zuganglich, was das Aufrufen mit dem Namen erforderlich macht. Richtungsangaben,
wie ,da driben” oder ,dort hinten®, sind unspezifisch und nur visuell nachvollziehbar. Klare
Formulierungen und Angaben sind grundsétzlich hilfreich. Dies gilt auch fur das Ankiindigen
und Nachvollziehen von Handlungen und Absichten (Lang & Thiele, 2020, S. 50-51).

Ein weiterer wichtiger Aspekt, der fiir Missverstandnisse sorgen kann, ist die Wahrnehmung
der blinden Person durch Sehende. Wenn die blinde Person ihren*seinen
Gesprachspartner*in nicht anschaut, bedeutet das nicht zwingend Desinteresse und
fehlende Aufmerksamkeit — im Gegenteil: die Person kann durchaus aktiv zuhéren. Dies
mag selbstverstandlich scheinen, kann aber in der Interaktion, in der sich tblicherweise viel
durch Blickkontakt rtickversichert wird, fir Missverstandnisse sorgen (Tetzchner, 2019,
S. 37).

3.1.6 Visuelle und haptische Wahrnehmungsférderung

Im Rahmen einer visuellen Wahrnehmungsférderung bei Low Vision gibt es
verschiedene Mdglichkeiten, die Umwelt interessant zu gestalten. Dabei sollte auf die
Vorlieben und die individuellen Voraussetzungen (Kognition, Physische Konstitution, ...)
des Kindes geachtet werden und in seinem Lebensbezug Sinn ergeben. Neben
kontrastreichen Materialien (farbige und schwarz-weif3e Stoffe, kontrastreiche Ticher) ist
der Einsatz von verschiedenen Beleuchtungselementen (Lauflichtschlange, Einsatz von
Schwarzlicht oder Leuchttischen/Leuchtboxen) beliebt. Beim Einsatz von Schwarzlicht gilt

es, einige Faktoren zu beachten. Bei einigen Epilepsieformen kann der Einsatz Anfélle
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durch die wechselnden Hell-Dunkel-Kontraste auslosen. Stoffe, Muster und Spielsachen
sowie kreativ gestaltete Alltagsgegenstdnde laden zu Aktivitdt ein. Transparentpapier,
Window Color, Glitzerfolie, selbstgenihte schwarz-weiRe Uberziige oder die Verarbeitung
von Stoffresten — der Fantasie sind keine Grenzen gesetzt (Nedwed, 2008, S. 45-56).
AuRRerdem bieten Computer und Tablet viele Mdglichkeiten. Bildmaterial kann kontrastreich
gestaltet werden, Zuordnungs- und Identifikationsspiele kénnen durchgefuhrt werden oder
spezielle Programme und Apps eingesetzt werden, die hierfiir konzipiert sind (Lang & Heyl,
2021, S. 126).

Haptische Wahrnehmungsférderung ist deshalb sinnvoll, da Taststrategien in der Regel
nicht automatisch entwickelt werden. Um tber das Tasten zu einer moglichst umfassenden
Informationsaufnahme zu kommen, sind ein systematisches Vorgehen und beidhandiges
Tasten wichtig. Die Differenzierungsfahigkeit fir die Unterscheidung Kleinster taktiler
Musterunterschiede ist fur das Braillelesen notwendig. Wie in jedem Rahmen von
Forderung sollte eine Diagnostik vorangehen, wozu sich das Inventar mit dem , Tactual
Profile“'? anbietet, da es ein strukturiertes und systematisches Beobachten des
Tastverhaltens ermdglicht (Lang & Heyl, 2021, S. 127-129).

Damit die Kinder die Informationen vermehrt taktil begreifen kénnen, bedarf es einer
Unterstiitzung. Beim Ertasten gibt es Strategien, die helfen, zu erkunden. Diese Umstellung
geschieht nicht von einem Tag auf den anderen, kann aber gezielt geférdert werden.

Das Blode bei Z. ist, sie verlasst sich immer noch einfach viel zu stark auf ihre
Augen, wobei sie ja eigentlich kaum noch was sieht. Aber anstatt so Dinge zu fihlen,
wir sagen das ja auch immer so: ,Dann fuhl doch mal*/ Dann sagt sie: ,Wo sind
meine Schuhe?, dann sage ich: ,Z., du weil3t doch, wie sich deine Schuhe anfiihlen,
du hast die grof3ten Schuhe von euch Kindern, dann fihl doch bitte mal, welche es
sein kdénnen*; also da halt sie den Schuh halt total dicht ans Auge, sticht sich quasi
schon ins Auge, um halt irgendwie die Sachen zu finden. Und das hat der Lehrer in
ORT auch immer gesagt, dass sie halt immer sich mega noch auf die Augen
verlasst, was eigentlich totaler Quatsch ist. Und er hat dann immer probiert so, ja,
also viel mit Tasten zu machen, so Spiele, ja, so ein paar taktile Ubungen irgendwie.
[...] ist da einfach so ziemlich spielerisch rangegangen, also ein Fihlmemory
gemacht, gebastelt mit ihr und irgendwie auch so Stifte in so einen Igel, in so eine
Holzfigur reinstecken, so was. So ist der da rangegangen, dass sie erst mal lernt
irgendwie, Uberhaupt mit den Fingern irgendwie was zu ertasten. (Mutter Z.)

3.1.7 Konzepte
Daruber hinaus gibt es einige ausgewahlte Konzepte und Férderansatze, die in der Blinden-
und Sehbehindertenpadagogik, aber auch in der Mehrfachbehindertenpaddagogik fest

verankert sind und in aller Kiirze vorgestellt werden sollen:

12 https://www.tactielprofiel.org/en-gb/wat-is-tactiel-profiel-1, zuletzt gepriift am: 31.08.2021
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3.1.7.1 Orientierung und Mobilitat

Der Bereich ,Orientierung und Mobilitat (O&M)“ stellt einen eigenen Forderbereich dar und
ist seit den 1970er Jahren in Einrichtungen der Blinden- und Sehbehindertenpéadagogik zu
finden (Schor & Bosch, 2001, S. 11). Die Formulierung ,,Orientierung und Mobilitat* wurde
wortlich aus dem Englischen ,orientation and mobility® Ubernommen, sodass das
Begriffspaar von internationaler Relevanz ist. Im Deutschen wird der Begriff der ,Mobilitat*
als generelle Bedeutung von ,mobil sein, sich fortbewegen kdnnen“ verstanden und
beschreibt daher genau die Zielsetzung einer O&M-Schulung (Brambring, 2002, S. 17).
Unter Orientierung versteht man den kognitiven Vorgang, bei dem unter Anwendung und
Ausnutzung der zugéanglichen Sinnesinformationen die eigene Position in Relation zu allen
anderen Menschen bzw. Objekten der Umwelt bestimmt wird. Hinzu kommen hier auch die
Erinnerungs- und Erfahrungswerte, um zu einer Einschatzung der eigenen Person im Raum
und daraus zu einer zielgerichteten Bewegung zu kommen. Mobilitdt umfasst die
verschiedenen Fahigkeiten, Fertigkeiten und Bereitschaften von Menschen mit Blindheit
oder Sehbehinderung, um sich mdglichst unabhéngig, sicher und zielgerichtet in der
Umwelt bewegen zu kénnen (Schor & Bosch, 2001, S. 17). O&M ist also eine Kombination
aus kognitiven, sozialen, personalen, wahrnehmungsbezogenen sowie motorischen
Kompetenzen. Das klassische Hilfsmittel ist der Langstock. In einer 1:1-Situation erfolgt die
O&M-Schulung mithilfe einer speziell dafir ausgebildeten O&M-Fachkraft (Lang & Heyl,
2021, S. 145-147).

Um die Alltagsbewaltigung und die Orientierung sicherzustellen, wird die Schulung in O&M

von allen Beteiligten als hilfreich erlebt.

Autorin: Was hilft dir in der Schule?

Isabell: Stock und Kordel. Damit lauft die Lehrerin zum Beispiel vor und ich
hinterher. Auf dem Weg zum Auto.

Autorin: Ah, das heil3t, du haltst auf der einen Seite fest, und wer halt auf der
anderen Seite?

Isabell: Die Lehrerin.

Autorin: Das hilft dir bei der Orientierung?

Isabell: Ja, also wenns zum Auto geht.

Autorin: Hast du denn sonst noch Hilfsmittel, die du benutzt?

Isabell: Wenn's hell ist, die Sonnenbrille. Und mein Stock.

Autorin: Warum brauchst du die Sonnenbrille, wenn es hell ist?

Isabell: Dann krieg ich Augenstechen. Total. (Kind Isabell)

Sie benutzt den [Langstock] eigentlich jetzt nur wahrend des Trainings oder sie hatte
ihn einmal mit, als sie zu meinen Eltern gegangen ist. Da geht sie auch alleine noch
zu Ful3 hin, die wohnen einen Kilometer weit weg von uns. Und da hatte sie den
auch mal mit und hat sie hinterher auch gesagt: ,Och, das war ganz gut.”“ Also, ja,
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ich glaube schon, dass ihr das Sicherheit gibt, aber der ist noch nicht so lange im
Einsatz. (Mutter Z.)

Autorin: Wie ist das, mit dem Stock zu laufen?

Christin: Gut.

Autorin: Wie hilft dir der Stock?

Christin: Weil} ich nicht.

Autorin: Brauchst du den, um den Weg zu finden?

Christin: Ja, weil ich schon mal bin ich namlich, weil mein Bruder mir fast nie was
sagt, wo meine Schuhe sind zum Beispiel oder wo ne Tur ist oder wo eine Laterne
ist. Namlich bin ich schon mal gegen son rundes Ding vorgelaufen und dann hab ich
ne Beule gehabt. Das tat richtig weh und ich hab auch geweint. (Kind Christin)

In Richtung O&M zu schauen, weil das halt haufig ein Thema ist bei den
Sehbehinderten auch, eher dieses Anrempeln haufig und ungeschickt werden,
unsicher werden, die sozialen Folgen, die das dann auch haben kann, ,Ey, du hast
mich angerempelt® und all solche Sachen; das ist alles durchaus eigentlich haufiger
das Thema gewesen. (Padagoge 1)
Mit zunehmendem Alter wird bei Kindern mit NCL das Gehen zu schwierig und ein Rollstuhl
wird benétigt. Um Orientierung von Menschen im Rollstuhl von einem Ort zum anderen zu
gewabhrleisten, ist es sinnvoll, den Rollstuhl im 90-Grad-Winkel zu drehen. Auch die
Veranderung in der Geschwindigkeit und verschiedene erfahrbare Untergriinde oder
Erkennungspunkte kdnnen zur Orientierung genutzt werden. Eine Person im Rollstuhl zu
lenken, sollte auch unabhéngig von der expressiven Sprache der Person mit verbalen
Informationen begleitet werden. Am Zielort sollte die Person so platziert werden, dass
Gegenstande, Objekte (z.B. Tisch) oder Begrenzungen (wie z.B. Wande) in unmittelbarer
N&he sind, da diese beim Zurechtfinden unterstiitzen (Elmerskog, Tetzchner et al., 2019,
S. 337-338).

3.1.7.2 Lebenspraktische Fahigkeiten (LPF)

LPF steht fir Lebenspraktische Fahigkeiten und ist ebenfalls in der Blinden- und
Sehbehindertenpadagogik als Forderbereich seit den 1980er Jahren verankert. Gemeint
sind damit motorische Handlungen und alle notwendigen Fahigkeiten, die zur
Alltagsbewaltigung dienen. Neben Menschen mit Sehbehinderung und Blindheit richtet sich
das Angebot auch an Schuler*innen mit mehrfachen Behinderungen, und zwar unabhangig
vom Lebensalter (Hergert & Hofer, 2011a, S. 253). Der Bereich steht fir spezifische
Handlungskonzepte und -strategien in Bereichen, wie (Hergert & Hofer, 2011b, S. 260;
Lang & Heyl, 2021, S. 148):

e Haushaltsfuhrung
e Zeitmanagement
¢ Geldmanagement

e Nutzung von Medien und Hilfsmitteln
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¢ Gesundheit, Hygiene, Korperpflege, Kosmetik

¢ Kleidung und Kleiderpflege

e Erndhrung: Einkauf und Arbeitsbereich Kiiche, Essenstechniken
e Freizeitgestaltung

Bei einer LPF-Schulung geht es um die altersentsprechende Vermittiung und Suche nach
Losungen von spezifischen Strategien und Fahigkeiten flir Menschen mit
Sehbeeintrachtigung. LPF birgt ein grol3es Potential an autonomer Integration und der
Freiheit in sich, selbst entscheiden zu kénnen, wann Hilfe benétigt wird. Die Voraussetzung
daflrr ist, zu wissen, dass man weil3, wie es geht. Nur so ist ein selbstbestimmtes,
selbstbewusstes und selbstverantwortliches Handeln maéglich (Hergert & Hofer, 20113,
S. 256-257). Die Prinzipien von LPF lauten (Hergert & Hofer, 2011b, S. 261):

e so einfach wie mdglich

e zuverlassig

e 5o ungefahrlich wie moglich

e so effizient und 6konomisch wie moglich

e so weit wie moglich an sehenden Normen orientiert
e (bertragbar auf &hnliche Handlungen

¢ so real wie mdglich

¢ 5o viel wie nétig, so wenig wie moglich

Im SBBZ mit dem Forderschwerpunkt Sehen bilden LPF-Prinzipien und Inhalte immer eine
Basis des Unterrichts. Schwierigkeiten hat man aul3erhalb des SBBZ fur Blinde und
Sehbehinderte bei der Kostentibernahme einer LPF-Schulung, da die Rechtslage nicht
eindeutig geregelt ist (DBSV, 2021).

LPF? Gut, es kommt dann immer auf den Forderort auch da wiederum an. Wenn
die Kinder an einer Sehgeschadigtenschule sind, ist das ja unser Alltagsgeschaft,
hier und da erkennen wir ja dann die Schwierigkeiten und kbnnen das dann en
passant, nebenbei einfach mal ganz hoffentlich nett, freundlich, charmant mit den
Kindern erledigen und ihnen da Tipps und Kniffe zeigen. Im inklusiven Kontext, wo
dann ja nur ein punktueller, beratender Kontakt besteht, ist dann immer die Frage,
inwiefern das umgesetzt werden kann, oder ob man dann schaut, ob es je nach
Bundesland Mdglichkeiten gibt, Gber Selbsthilfevereine gibt es dann ja schon mal
so Wochenendkurse zur Sensibilisierung der Familie und der Jugendlichen selbst,
ob so was dann auch aufgesucht werden kann, oder tatsachlich Uber die Reha-
Lehrer, die LPF-Lehrer, da was zu organisieren. [...] Da zeigt sich dann schon so
ein bisschen auch was von der Personlichkeit der erkrankten Jugendlichen, wo wir
dann ansetzen missen. ,Ist das jetzt irgendeine emotionale Unterstiitzung, dass wir
eine Stabilisierung erlangen?”, dann ist ja das LPF nur das Nebenthema, oder

13 Dieser Punkt ist sicher besonders kritisch zu hinterfragen und bietet viel Diskussionsspielraum.
Gemeint ist damit, dass es fir Menschen mit Beeintrachtigungen unter Umsténden Methoden gibt,
die noch einfacher wéren, z.B. bei der Nahrungsaufnahme das Essen mit den Hénden zu sich zu
nehmen. Trotz dessen gibt es gesellschaftliche ,sehende Normen*, an denen sich orientiert wird, um
beispielsweise Zugehdorigkeit sicherzustellen.
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kénnen wir ganz objektiv dariiber sprechen ,Oh, das geht ja gar nicht. Was machen
wir denn da eigentlich?" so, da eine Ermutigung und eine Handlungsféahigkeit
wiederherzustellen. [...] Also es macht keinen Sinn, ReiR3verschluss einfadeln zu
Uben, wenn die Sehfahigkeit noch da ist, denn dann passiert das ja so. Erst dann,
wenn es ein Problem wird, braucht es Hilfe; und so ist es halt mit vielen LPF-Dingen
dann halt auch. (Padagoge 1)

3.1.7.3 Aktives Lernen nach Lilli Nielsen

Besonders fir Kinder mit Mehrfachbehinderungen und Sehbeeintrachtigungen hat die
danische Padagogin Lilli Nielsen einen wertvollen Forderansatz inklusive Material
entwickelt. Ihr Ansatz des ,Aktiven Lernens" sieht vor, dass Lernprozesse nur in der
selbstinitierten und aktiven Auseinandersetzung mit der Umwelt zustande kommen
konnen. Dass Kinder und Jugendliche bei Ansatzen und Ubungen passiv bleiben und nur
~Stimuliert* werden, lehnt Nielsen ab (Lang & Heyl, 2021, S. 136). Lernen findet dann statt,
wenn das Kind die Mdglichkeit hat, von seinem Entwicklungsstand aus zu lernen. Bei
diesem Ansatz wird sich am Entwicklungs- und nicht am Lebensalter orientiert. Lernen
findet auch statt, wenn geniigend Zeit zum Experimentieren und Wiederholen zur
Verfiigung steht sowie die Mdglichkeit besteht, Erfahrungen zu vergleichen (Hergert &
Hofer, 2011b, S. 265). Um kontinuierliche Seh-, Greif- und Raumerfahrungen zu sammeln,
kann der von ihr entwickelte ,Little Room“ eingesetzt werden. Dieser kann dem
Entwicklungsniveau entsprechend individuell ausgestaltet werden und vielfaltige
Anregungen bieten. Er besteht aus einem Metall-Stecksystem, das in unterschiedlichen
GroRRen aufgebaut werden kann. Die Seitenwéande kdnnen durch verschieden gestaltete
Oberflachen gebildet werden (Nedwed, 2008, S.56). AuRerdem hat sie das
.Resonanzbrett’, eine auf wenigen Zentimeter hohen Kantholzern montierte grof3e
Sperrholzplatte, entwickelt, durch das ein sensorisches Feedback bei jeder Bewegung
entsteht. In dem FIELA-FoOrderplan, in den eine Sammlung von 730 Fdrdervorschlagen

aufgenommen worden ist, finden sich weitere Anregungen (Lang & Heyl, 2021, S. 137).

3.1.7.4 Problemlésende Alltagsgeschehnisse nach Affolter

Das Konzept ,Problemldsende Alltagsgeschehnisse” nach Affolter greift auf, dass es unter
Umstanden sinnvoll sein kann, eine Handfilhrung anzubieten. Grundsatzlich sollte die
eigenstandige Exploration im Vordergrund stehen. Wenn allerdings die Aufmerksamkeit auf
wesentliche Merkmale gelenkt werden soll, kdnnen gefiihrte Bewegungen sinnvoll sein.
Grundsatzlich gilt es, bei einer Handfuihrung wichtige Punkte zu beachten. Beispielsweise
muss jede Handflhrung zwingend verbal angekindigt werden und es ist einfacher und
sinnvoll, von hinten zu fuhren, damit die Tatigkeiten der Hande der beiden Personen der
gleichen Ausrichtung entsprechen (Affolter, 2007, S. 202; Lang & Heyl, 2021, S. 129).
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3.1.7.5 Basale Stimulation nach Frohlich

Der Ansatz der Basalen Stimulation geht ab den 1970er Jahren auf Andreas Frohlich
zurtick. Die primare Zielgruppe sind Menschen mit schwerster Behinderung. Basale
Stimulation ist ein nach und nach weiterentwickeltes Konzept fUr die padagogische,
pflegerische oder therapeutische Arbeit. Das Konzept ist dialogisch ausgerichtet und hat je
nach Situation eine kohéarente Selbstwahrnehmung, Gesundheit und Wohlbefinden,
Bildung und Partizipation zum Ziel sowie die Selbstbestimmung der beeintréchtigten Person
zu unterstitzen (Frohlich et al., 2019, S. 25). ,Basal” bedeutet in diesem Zusammenhang
so etwas wie elementar. Der Mensch muss keine Vorleistungen mitbringen und es wird da
begonnen, wo er sich in seiner Entwicklung befindet, ohne ,be“reizt zu werden.
~Stimulation” ist nicht als Reizsetzung zu verstehen. Stattdessen ist Basale Stimulation als
Anregung oder Angebot zu verstehen, sich mit dem eigenen Koérper, mit Objekten, ihren
Eigenschaften oder auch mit Menschen sinnlich-sensorisch zu befassen. Somatische
Anregung fokussiert die Wahrnehmung des eigenen Korpers beispielsweise durch
Massage, Abreiben, Abféhnen oder Materialberieselung des Korpers bzw. einzelner
Korperteile. Zur vibratorischen Anregung kénnen Massagekissen, Resonanzkisten etc.
eingesetzt werden. Die vestibulare Anregung zielt auf Erfahrungen mit der Schwerkraft ab,
wobei Hangematten, Therapieballe oder Schaukeln eingesetzt werden kénnen (Frohlich et
al., 2019, S. 26-31; Lang & Heyl, 2021, S. 138-139).

Sensitivitat und Responsivitat lassen sich als zentrale Elemente der Beziehungsgestaltung
nicht nur im Konzept der Basalen Stimulation finden, sondern auch in der Weiterentwicklung
zur Basalen Stimulation in der Pflege (Bienstein/Fréhlich) sowie in der Basalen
Kommunikation (Mall) (Hennig, 2014, S. 285).

3.1.7.6 Snoezelen

Snoezelen kommt urspriinglich aus den Niederlanden und ist eine begriffliche
Zusammensetzung aus den beiden Wortern ,snuffelen® (schniffeln, schnuppern) und
.doezelen" (ddsen, schlummern). Man versteht unter Snoezelen eine stressabbauende
Methode, bei der man sich in einem gemdtlichen, angenehm warmen Raum umgeben von
leisen Klangen, Melodien und Lichteffekten aufhélt. R&ume werden hierfur speziell
eingerichtet. Durch tiefgehende Sinneserfahrungen werden besonders Personen
angesprochen, deren Gedé&chtnis, logisches Denken und Orientierung beeintrachtigt ist.
Die Person kann selbst steuern, was als angenehm empfunden wird und womit sich weiter
beschaftigt werden mdchte. Snoezelen Iasst sich mit weiteren Ansatzen wie der Selbst-
Erhaltungs-Therapie nach Berghoff verbinden. Auch andere therapeutische Anwendungen
wie Logopadie oder Physiotherapie sind im Snoezel-Raum mdglich (Stuhimann, 2018,
S. 132-134).
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3.1.8 Schulische Organisation
Historische Einordnung bzgl. NCL.:

Vielen Arzt*innen ist NCL heute noch unbekannt. Eine Vernetzung fand erst im 20.
Jahrhundert statt. So finden gemeinsame Uberlegungen und der Austausch zu NCL im
padagogischen Setting erst seit den 1970er Jahren statt. Zu dieser Zeit fand auch erstmals
ein Austausch zwischen gleichermalRen betroffenen Familien statt (Gombault, 2001b,
S. 57-59). Eine erste deutsche Publikation im Blinden- und Sehbehindertenwesen wurde
1972 zum Krankheitsbild, zur Diagnose und zur padagogisch-psychologischen Problematik
der Kinder mit juveniler NCL veroffentlicht (Luhmann, 1972). In Hamburg wurde 1978 eine
Interessengemeinschaft als Untergruppe der Lebenshilfe gegriindet, die zum Erfahrungs-
und Informationsaustausch zwischen Eltern und Padagog*innen diente. 1981 wurde in
Hamburg eine Tagesforderstatte speziell fir Kinder und Jugendliche mit juveniler NCL
eingerichtet, die ein Jahr spater aus wirtschaftlichen Grinden allerdings wieder schlie3en
musste. Die Erfahrung dartiber hinaus war dabei, dass die ausschlief3liche Betreuung von
Menschen mit juveniler NCL fur Mitarbeiter*innen und Betroffene problematisch war. Mit
dem Wandel in der Sonderpadagogik weg von der Kompensation von Defiziten und hin zu
einer ganzheitlichen Betrachtungsweise, ergaben sich auch fir Kinder mit NCL
bedirfnisorientiertere  Mdglichkeiten. Ende 1989 griindete sich aus einer von der
Interessensgemeinschaft veranstalteten Tagung die ,NCL-Gruppe Deutschland e.V.“. In
den 1990er Jahren nahm die Anzahl an Schiler*innen mit schwerer und mehrfacher
Behinderung an Blinden- und Sehbehindertenschulen zu, sodass sich der
schulorganisatorische Betreuungsrahmen erweiterte. Im Laufe vieler Jahre entwickelte sich
aus eher hilflosen und zufalligen Aneinanderreihungen von MaRnahmen ein geordnetes
Hilfe- und Unterstitzungssystem. Gezeigt hat dies, dass Netzwerkarbeit von
entscheidender Bedeutung ist (Gombault, 2001b, S. 60-67).

Wie genau die Beschulungssituation ablauft, hangt von den vorhandenen wohnortnahen
Einrichtungen und deren inhaltlichen und organisatorischen Gegebenheiten ab (Gombault,
2001a, S.74). 68% der Eltern gaben in einem Fragebogen an, dass ihr Kind eine
sonderpadagogische Einrichtung besucht oder besucht hat (Kéninger, 2019, S. 37). Viele
der Kinder und Jugendlichen mit NCL besuchen eine Einrichtung der Blinden- und
Sehbehindertenpéadagogik. Seit Ende des 20. Jahrhunderts wurden
Sehbehindertenschulen auch fur blinde Schiler*innen gedffnet, sodass es nur noch wenige
eigenstandige Sehbehindertenschulen gibt (Lang & Heyl, 2021, S.191). Wenn
Schiler*innen mit dem sonderpadagogischen Forderbedarf Sehen aul3erhalb der Blinden-
und Sehbehindertenschulen beschult werden, stehen ihnen personale Ressourcen an

blinden- und sehbehindertenspezifischer Unterstitzung zu. Aus Daten von Fallstudien
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wurden zwischen funf und elf zur Verfigung stehende Deputatsstunden pro Woche
erhoben. Dies variiert zwischen den Bundeslandern stark und ist individuell und temporér
geregelt. Diese Unterstitzung gilt nicht nur fur allgemeine Schulen, sondern auch an
Einrichtungen des Férderschwerpunkts Geistige Entwicklung und des Férderschwerpunkts
Kdrperliche und Motorische Entwicklung. Nach Lang & Heyl umfassen die Aufgaben der
sonderpadagogischen Unterstiitzung die Beratung von Lehrkraften (Aufklarung tber die
Sehbeeintrachtigung, Klassenzimmergestaltung, Textgestaltung, Unterrichtsmethoden,
Nachteilsausgleich etc.) und Eltern (Schullaufbahnberatung, rechtliche Fragen etc.), die
Durchfiihrung von erganzendem Unterricht (z.B. Einfiihrung in die Brailleschrift, taktiles
Zeichnen, Einfuhrung technischer Hilfsmittel), die Hilfsmittelberatung und die Herstellung
bzw. Beschaffung von besonderen Lehr- und Lernmitteln (von taktilen Karten,
Schaubildern, Modellen etc.) (Lang & Heyl, 2021, S. 192-193).

Beratungsmaoglichkeiten zur Arbeit mit sehbehinderten und blinden Schiler*innen sowie
speziell zu NCL stehen zur Verfiigung. Wenn die Schiler*innen nicht an einer Schule mit
dem Forderschwerpunkt Sehen beschult werden, werden diese leider nicht immer genutzt.

Dabei lohnt es sich, Anregungen von auf3en zu bekommen.

Ich denke, das Problem liegt da tatséchlich darin, dass viele Schuler mit NCL nicht
unbedingt an Sehgeschadigtenschulen unterrichtet werden, so, wie ich den
Uberblick mittlerweile habe, sondern viele wegen der mehrfachen Handicaps
irgendwann an Kdorperbehindertenschulen oder Geistigbehindertenschulen sind.
Und die haben nicht unbedingt die Idee, sich an eine Sehgeschadigteninstitution zu
richten, also ,Wo kommt man an entsprechendes Know-how {berhaupt?"
beziehungsweise ist es man auch gewohnt, dass man mit seltenen Erkrankungen
Zu tun hat, und das dann so ein bisschen subsumiert ,Na ja, also andere haben
Multiple Sklerose, andere haben eine Muskeldystrophie und so weiter, wir machen
da schon irgendwie was*, dass man also gar nicht nach einer spezifischen Beratung
unbedingt Ausschau hélt. Also wahrscheinlich ist wirklich die Schwierigkeit ,Wer hat
Fragen und wer hat die Idee wo Antworten zu bekommen?“. (Padagoge 1)

Auch dafur ist die Selbsthilfeorganisation NCL-Gruppe Deutschland e.V.

bundeslandunabhangig eine gute Anlaufstelle, da die Mitglieder vernetzt sind, Uber

Kontakte verfiigen und speziell fir den padagogischen Bereich Kontakte vermitteln und

eigene Erfahrungen anbieten kdnnen.

3.2 Kommunikation und Sprachentwicklung

Die Begriffe Kommunikation, Sprache und Sprechen werden im allgemeinen
Sprachgebrauch oft wenig differenziert, obwohl sie unterschiedliche Bedeutungen haben.
Kommunikation meint alle Verhaltensweisen und Ausdrucksformen, mit denen wir mit
anderen Menschen bewusst oder unbewusst in Beziehung treten. Daher umfasst

Kommunikation viel mehr als nur verbale Sprache (Wilken, 2018, S. 11). Kommunikation
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ist ein menschliches Grundbediirfnis, fur die Lebensqualitat von entscheidender Bedeutung
und eine wesentliche Bedingung fir die soziale Partizipation und Selbstbestimmung
(Wilken, 2018, S. 7). Sprache beruht auf festgelegten Symbolen und bildet damit ein
spezifisches Kommunikationssystem. Dieses System ist nicht an Lautsprache gekoppelt,
da gutes Sprachverstandnis und Sprachkompetenz auch mit anderen Sprachsystemen, wie
Gebarden, entwickelt werden. Sprechen bezeichnet das horbare Produzieren von Sprache
(Wilken, 2018, S. 12).

Bei NCL, insbesondere der CLN2 und CLN3, werden die sprachlichen Fahigkeiten
beeintrachtigt. Die ersten Sprachprobleme wurden in einer Studie bei INCL im Schnitt mit
13 Jahren auffallig (Tgssebro & Tetzchner, 2019, S. 96). Zu Beginn sind ein stockendes,
verlangsamtes Sprechen und Wortfindungsschwierigkeiten aufféllig. Es kommt zu
Perseverationen, Stottern und unartikuliertem Stammeln, Schwierigkeiten in der Laut- und
Satzbildung, zu Aneinanderreihen von Satzbruchsticken und einer kompakteren
Grammatik. AulBerdem treten Iterationen (zwanghafte Wiederholung von Satzen oder
Satzteilen) und Echolalien auf. Mit fortschreitender Demenz verringert sich die Sprache
Uber artikulierte Laute bis hin zu abschlielendem Verlust (Baakman et al., 2008, S. 38).
Keine Sprachproduktion bei INCL wird im Schnitt mit 22,5 Jahren angegeben (Tgssebro &
Tetzchner, 2019, S.96). Besonders auffallig ist bei juveniler NCL, dass das
Sprachverstandnis in deutlicher Differenz zur expressiven Sprache steht (Tgssebro &
Tetzchner, 2019, S. 100).

Je besser die Person den Menschen mit NCL kennt, umso besser kann sie auf einzelne
Wortfetzen eingehen und so die Mitteilungen entschliisseln. Mit selbstentwickelten, den
bestehenden Informationen angepassten Abfrage-Rastern kann das Gegentber mit Mimik
oder Gestik reagieren. Mit etwas Ubung kann meist schnell herausgefunden werden, in
welche Richtung das Gesagte tendiert. Das verbleibende Sprachvermdgen sollte kreativ
aufgegriffen werden und in Liedern, Reimen oder Gedichten umgesetzt werden. Im Gesang
bleibt der Wortfluss meist noch langer erhalten als im Gesprochenen (Gombault, 2001a,
S. 87). Minimale Stichworter, Codeworter oder Codesatze, die in gleichen Situationen
verwendet werden, helfen beim Zurechtfinden (Gombault, 2001a, S. 89). Uber gemeinsame
Erlebnisse kann das Sprachverstandnis ebenfalls besser aufrechterhalten bleiben, da der
Kontext damit einfacher ermittelbar ist. Damit kann die Gleichwertigkeit aufrechterhalten
bleiben. Die Beziehung zwischen Padagog*in und Person mit NCL verandert sich auf3erlich,
da der Handlungsanteil auf padagogischer Seite aufgrund der kdérperlichen und geistigen
Begrenzung groRRer wird; jedoch bleibt die Einflussnahme vorhanden. Je mehr Aktivitaten
geschehen sind, wahrend der*die NCL-Erkrankte noch gesprochen hat, desto einfacher ist

das gegenseitige Verstehen. Beziehung und Erlebnisinhalte sollten vielfaltig strukturiert
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sein, sodass sich die beteiligten Personen in unterschiedlicher Weise erleben und

kennenlernen kdnnen (Lippe & Sauer, 2001, S. 98-99).

Als wichtiger kommunikativer Zugang zu Menschen mit schwerster Behinderung wird die
Synchronisation mit dem Atemrhythmus gesehen. Dariiber hinaus eignen sich Elemente
aus Konzepten aus dem internationalen Kontext, die sich im Bereich der Taubblinden-
Padagogik entwickelt haben, wie Aushandeln von Bedeutung, Bezugsobjekte,
grundsétzliche Offenheit des Kommunikationsprozesses, Ko-Regulation mit den vom Kind
angebotenen Dialogbeitragen (Hennig, 2014, S. 286). Als weiterer Ansatz ist die ,Intensive
Interaction“ zu nennen, der interaktionsorientierte Forderung fir Menschen mit schwerer
Behinderung in allen Altersklassen vorsieht. Dabei ist die freudvolle und spielerische
Interaktion unter Berucksichtigung der vorhandenen korpersprachlichen Mittel des
Menschen mit Behinderung Ziel und Weg der Férderung. Die Prinzipien Imitation und

Synchronisation kommen hier vorrangig zur Anwendung (Hennig, 2014, S. 287).

Logopadische Therapie ist sinnvoll, um oral-motorische Féahigkeiten zu erhalten, die auch

fur das Kauen und Schlucken von Nahrung unerlésslich sind (NCL-Stiftung, 2020, S. 8).

3.2.1 Unterstitzte Kommunikation

Der Terminus Unterstitzte Kommunikation (UK) ist die deutsche Bezeichnung fur das
internationale Fachgebiet AAC (Augmentative and Alternative Communication). Damit
werden alle padagogischen und therapeutischen Hilfen bezeichnet, die Personen ohne
oder mit erheblich eingeschrankter Lautsprache zur Unterstitzung der Kommunikation
bendtigen (Wilken, 2018, S. 9). Aufgrund der Tatsache, dass bei Kindern mit NCL das
Sprachverstandnis meist sehr lange erhalten bleibt, lohnt es sich, UK in Betracht zu ziehen
(Tagssebro & Tetzchner, 2019, S. 101).

Formen der UK sind (Jordan & Braun, 2014, 17.041.001):

e Korpernahe und Korpereigene Kommunikationsformen (verbale AuRerungen,
Mimik, Gestik, Kdpersprache, ...)
¢ Nichtelektronische Kommunikationsmittel (bild- und symbolbasiert: Miniaturen,
reale Gegenstande, ...)
e Elektronische Kommunikationsformen
o ,sprechende Tasten" (Gerate zum Aufnehmen und Abspielen einer oder
weniger Aussagen in Folge - BIGmack, ...)
o Kommunikationshilfen mit statischem Display (Bedienoberflache bleibt
gleich, Wechsel durch Einlegeblatter > GoTalk)
o Kommunikationshilfen mit dynamischem Display (Bedienoberflache mit

Touchscreen)
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Das Konzept der Unterstitzten Kommunikation (UK) umfasst eine Vielzahl von
Maflnahmen und Zielen, die sich sowohl auf die Person mit schwerster Behinderung als
auch die Bezugspersonen und den Kontext beziehen kénnen. Der Einsatz von UK darf
keinesfalls unreflektiert erfolgen und der Erfolg misst sich nicht an dem Vorhandensein der
typischen UK-Hilfsmittel, wie Kommunikationstafeln oder elektronischen Geréten.
AulRerdem sollte darunter nicht eine einseitige Ausrichtung auf die inhaltliche Seite der
Kommunikation erfolgen. Dies zeigt sich in Férderempfehlungen, die ausschliel3lich das
+LAnbahnen der Ja-Nein-Funktion“, ,etwas auswahlen“ oder die Zusammenstellung eines
geeigneten Vokabulars fiur (nicht)elektronische Hilfen als Inhalte benennen. Zu den
kommunikativen Zielen gehéren auch die Herstellung und Aufrechterhaltung von
wechselseitiger Aufmerksamkeit und sozialen Beziehungen sowie das Herstellen von
Gemeinsamkeit Uber das Teilen von Erfahrungen. Kommunikative Forderung bedeutet
nicht das Vermitteln von Zeichen, Symbolen und Gebéarden, die mir als lautsprachlich
orientiertem Kommunikationspartner dienen. Vielmehr sollte das gegenseitige Verstehen
betont werden, das sich nicht auf die Ublichen Verstandigungsmodi beziehen muss. UK
kann Menschen mit schwerster Behinderung Maglichkeiten zur Auswahl und zur Kundgabe
von Praferenzen er6ffnen. Wichtig ist zu sagen, dass Menschen mit schwerster
Behinderung als Personen wahrgenommen werden, die etwas zu sagen haben, um sie als
Kommunikationspartner*innen anzuerkennen. Dies stellt einen wichtigen Aspekt fur die

Zugehdrigkeit zu einer Gruppe sowie Entwicklungsimpulse dar (Hennig, 2014, S. 287-290).

3.2.2 (Digitale) Technologien

Der technologische Fortschritt zeigt sich auch im Bildungs- und Rehabilitationsbereich. Die
Kombination aus visuellen, motorischen, sprachlichen und kognitiven Einschrankungen
sowie Schwierigkeiten in der sozialen Interaktion erschwert es, entsprechende Tools fir
Kinder und Jugendliche mit NCL zu finden (Beghdadi, 2019, S. 373). Das Potential und der
Einsatz von Technologien dirfen jedoch nicht unterschatzt werden, da diese beispielsweise
die  Motivation, die Selbststandigkeit und  Selbstbestimmung sowie die
Kommunikationsmoglichkeiten erhéhen kénnen (Beghdadi, 2019, S. 374-376).

Eine wichtige Rolle spielen hier Audio-Geréate (z.B. tiptoi), (digitale) Blicher/Ich-Blicher, ein
digitales Tagebuch, Aufnahmegerate und viele mehr. Der Einsatz eines Smartphones ist
zudem sinnvoll, da lber soziale Medien (wie z.B. Facebook oder WhatsApp) selbststandig
Kontakt zu Bekannten und Freund*innen gehalten werden kann. Es gibt spezielle
Blindentelefone sowie bereits gut ausgestattete Handys, die eine barrierefreie Bedienung
ermdglichen, wie das iPhone mit VoiceOver. Wichtige Grundlage bei der Auswahl von
entsprechenden Tools und Geraten ist eine grundlegende Diagnostik, um einen

unreflektierten Einsatz zu verhindern. Assistive Technologien sind zudem meist teuer,
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sodass eine gute Auswahl durch Fachpersonal erfolgen sollte (Beghdadi, 2019, S. 376—
396). Aufgrund der Tatsache, dass auf die verschiedenen existierenden Tools hinsichtlich
des Umfangs nicht im Detail eingegangen werden kann, soll vor allem eines, das speziell

fur NCL entwickelt wurde, skizziert werden.

3.2.2.1 Sarepta

Sarepta wurde 1994 in Schweden in einem kollaborativen Projekt entwickelt, mit dem Ziel,
ein Computerprogramm speziell fur Schiler*innen mit juveniler NCL zur Verfliigung zu
stellen. Es wurde zuerst in Norwegen und Schweden von Schuiler*innen mit JNCL genutzt,
dann weiter auf verschiedene Lander ausgeweitet und stetig weiterentwickelt. Es ist
mittlerweile auf Danisch, Deutsch, Englisch, Finnisch, Niederlandisch, Norwegisch,
Samisch und Schwedisch verfigbar. Das Programm ist ein Multimedia-Tool mit der
Mdoglichkeit, Audio-, Video- und Textdateien zu mischen. Es besteht aus verschiedenen
Modulen, die den Zugang zu digitalen Speichermdglichkeiten, Einkaufslisten, Malils,
Tagebulichern, Kalender, Quiz, Ich-Buch* etc. eréffnen. Relevantes Material kann vom
Lehrpersonal eingespeist werden. Das Programm enthalt verschiedene Aufgaben, bei
denen sofort Feedback gegeben wird. Die Bedienung ist einfach gehalten und es werden
keine Schreib- oder Lesefahigkeiten bendtigt (Beghdadi, 2019, S. 382-383). Um das
Programm einsetzen zu kénnen, sind keine Besonderheiten erforderlich. Jeder Rechner mit
einer 32-Bit Kapazitat ist potenziell geeignet. Uber eine Verbindung iiber den USB-Zugang
mit dem Computer kann das Programm von den Schiler*innen mit nur finf Schaltern (die
F1-F5 entsprechen) bedient werden. Die Anzahl der Schalter kann auf zwei reduziert
werden sowie eine speziell angefertigte Tastatur (IntelliKeys-Board) eingesetzt werden
(Schmidt-Hieber, 2012, S. 31-32).

2009 wurde mittels eines Fragebogens der Padagogischen Hochschule Heidelberg
ermittelt, dass Sarepta zu diesem Zeitpunkt bei 17 Kindern und Jugendlichen in
Deutschland eingesetzt wurde, dass viele von ihnen durch das Landesférderzentrum
Sehen in Schleswig betreut wurden und Sarepta vor allem im Kontext der Einzelférderung
Verwendung fand (Schmidt-Hieber, 2012, S. 36-37). Sarepta, das zuvor noch STRUKTUR
hiel3, erschien 2011 in einer neueren Version, in der vor allem die Nutzerfreundlichkeit
verbessert wurde (Schmidt-Hieber, 2012, S. 38-39). Im Rahmen einer wissenschatftlichen
Arbeit wurde 2011 in einer Einzelfallstudie eine Schiilerin mit juveniler NCL im Alter von 12
Jahren bei ihrer Arbeit mit Sarepta begleitet. Diese ergab, dass die Schiilerin dazu in der

Lage war, die Software gut zu bedienen, jedoch der Einsatz stark von den Kenntnissen des

14 Eine Moglichkeit des Dokumentierens von Informationen zur Person, Vorlieben oder
Besonderheiten. Ein ICH-Buch dient zur Kommunikationsférderung. Es ist ein Hilfsmittel, das haufig
in der UK eingesetzt wird. (https://www.uk-netzwerk-vorarlberg.com/vereinheitlichung/ich-buch/,
zuletzt geprift am: 23.09.2021)
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Lehrpersonals Uber das Programm abhing (Schmidt-Hieber, 2012, S. 77). Informationen
zum Programm finden sich im Handbuch und kénnen im Austausch mit erfahrenen Familien
oder Padagog*innen generiert werden. Sarepta kommt in Deutschland bislang nur in
geringem Mal3 zum Einsatz und es gibt keine Langzeitstudien, die den Erfolg von Sarepta
belegen, da sich dieser nur schwer erheben lieRe (Schmidt-Hieber, 2012, S. 40).
Schlussendlich ist der Einsatz von Sarepta sicherlich eine individuelle Entscheidung, da
sich der Nutzen in so einer heterogenen Gruppe nicht verallgemeinern lasst. Es ist aber
zumindest eine Uberlegung wert, wie folgendes Blog-Zitat zeigt: ,Hochkonzentriert sitzt
Isabella vor inrem Computer. Sie liebt ihre Aufgaben in Sarepta. Aber auch da kommt ihr
Perfektionismus zum Tragen. Eine Aufgabe ist erst dann erledigt, wenn keine Fehler mehr
passieren. Es ist jedoch nach wie vor eine fantastische Mdglichkeit, Informationen so in

Isabellas Kopf zu bekommen, dass sie sie behalt." (Rosenldocher & Kurbatsch, 2021).

3.2.3 Leichte Sprache

Leichte  Sprache gewann in  Deutschland mit Inkrafttreten der  UN-
Behindertenrechtskonvention 2009 an Beachtung. Urspriinge gehen dabei auf die US-
amerikanische Organisation ,People First* zuriick. Seit 2006 gibt es in Deutschland das
Netzwerk Leichte Sprache, das sich fur die Umsetzung von Leichter Sprache in vielen
Lebensbereichen einsetzt.'® Leichte Sprache hat das Ziel Inhalte barrierearmer zuganglich
zu machen, Teilhabe an der Gesellschaft zu ermdglichen und stellt damit eine Hilfe fir
verschiedene Zielgruppen dar (Gutermuth, 2020, S.38-39). Merkmale der Leichten
Sprache sind (Netzwerk Leichte Sprache, 2017):

e Reduktion des vorausgesetzten (Welt-)Wissens (wenige Fremdwodrter,
Verstandlichkeit im Vordergrund)
e Sprachliche und inhaltliche Reduktion zur maximalen Verstandlichkeit (kurze
Worter, keine Negation, wenig Prateritum)
e Satzbau und Wortschatz systematisch reduziert (keine Nebensatze, kein Genitiv,
keine Passivkonstruktionen, kein Konjunktiv, kein Komma)
e Visuelle Aufbereitung der Texte (nur ein Satz pro Zeile, Satzende und Wichtiges
markieren, Einsatz von Bindestrich oder Mediopunkt)
Neben der Leichten Sprache gibt es noch die Einfache Sprache. Diese ist nicht so
regelgebunden wie die Leichte Sprache und ist im Sprachstil komplexer (Gutermuth, 2020,
S. 51). Texte und Geschichten in Leichter und Einfacher Sprache kdnnen Briicken bilden
und kann die Informationsgewinnung aber auch den Zugang zu Literatur sicherstellen. Von
der Arbeitsblattgestaltung tber die Besprechung von politischen Themen hin zum Lesen

oder Schreiben schoner Geschichten gibt es vielerlei Einsatz- und

15 https://www.leichte-sprache.org/, zuletzt gepriift am: 18.08.2021
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Anwendungsmdglichkeiten. Es entstehen immer mehr Geschichten, die zeigen, dass
Literatur nicht kompliziert, verratselt oder wortgewaltig sein muss, um ihre Wirkung zu
entfalten, wie die Sammlung ,LIiES: Literatur in Einfacher Sprache" zeigt (Hickstadt et al.,
2020).

3.2.4 Basale Aktionsgeschichten

mehr-Sinn®-Geschichten (Fornefeld, 2016) oder Basale Aktionsgeschichten (BAG) sind
strukturierte und handlungsorientierte Geschichten, die epische Literatur (Marchen, Sagen,
Bibelgeschichten, ...) oder (fachliche) Bildungsinhalte mit wahrnehmungsorientierten
Aktionsangeboten verknUpfen. Mit zunehmendem Alter steht man im Pflege- und
Forderbereich sowie in Spielsituationen vor der Herausforderung, dass sich das
Entwicklungsalter vom tatséchlichen Lebensalter unterscheidet. BAG verbinden auf
praktische Weise altersangemessene Bildungsanspriche mit den Bedirfnissen des
Entwicklungsalters. Dabei werden fur den elementaren Bildungsinhalt Bausteine aus der
Unterstutzten Kommunikation, der Wahrnehmungsforderung, struktureller und
handlungsorientierter Gliederung sowie als optionale Bauchsteine aus dem TEACCH- und
PECS-Bereich berticksichtigt (Goudarzi, 2017, S. 8-12). Entwickelt wurde das Konzept der
BAG fur Kinder und Jugendliche mit schwerer bzw. komplexer Behinderung, wobei sich die
Umsetzung nicht auf eine homogene Kleingruppenfoérderung beschranken soll. Ein
gemeinsames Erleben kann in inklusiven Gruppen und auf unterschiedlichen
Leistungsniveaus erfolgen. BAGs sind eine Art ,Basisrezept" als strukturierte Vorarbeit, die
an die individuellen Bedirfnisse angepasst werden missen (Goudarzi, 2018, S. 12). Als
Beispiel fur eine Erlebnisgeschichte aus dem Jahreskreis, kann ,Ein Tag im Freibad"
genannt werden. Nach dem verbalen Einstieg ,So ein heil3er Sommertag! Es ist furchtbar
warm.“, wird eine Warmflasche angereicht, um dies darzustellen. Im Verlauf der Geschichte
kommen weitere Gegenstande und Aktionen wie Sonnencreme, Symbolkarten, Hand- oder
FuBmassagen, eine Sprihflasche mit Wasser und viele weitere zum Einsatz. Ausgehend
von dieser Geschichte kdnnen beispielsweise die positiven und schadlichen Aspekte der
Sonne wie der Einfluss von UV-Strahlen und das Verhalten in der Sonne erarbeitet werden
(Goudarzi, 2018, S. 78-80).

3.3 Physische und motorische Entwicklung

Unter physischer (kdrperlicher) Aktivitat werden Bewegungen verstanden, mit der Absicht
und dem Ziel, die Gravitationskrafte zu Uberwinden und Handlungen zu planen, zu
koordinieren und durchzufuhren. Hierfir werden motorische Féahigkeiten bendtigt, die sich
durch Entwicklung und Ubung beim Menschen ausbilden. Unterkategorien von Motorik sind
beispielsweise (ElImerskog & Hokkanen, 2019, S. 109):

e Lokomotorik — betrifft die Fortbewegung (z.B. Gehen)
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o Grobmotorik — betrifft die groReren Muskelgruppen
o Feinmotorik — betrifft die kleineren Muskelgruppen und wird beispielsweise fur

manuelle Tatigkeiten bengtigt, wie das Braillelesen

Bei juveniler NCL sind meist im spaten Kindesalter oder frihen Jugendalter die ersten
motorischen Auffalligkeiten bemerkbar. Sie werden ungeschickter und verlieren schneller
das Gleichgewicht (Kohlschiitter et al.,, 2019, S.55). Laut einer Studie werden
Gangschwierigkeiten (@ mit 14,1 Jahren) vor Schwierigkeiten mit Armen und Handen (9
mit 15,5 Jahren) bemerkt (Elmerskog & Hokkanen, 2019, S. 112).

Die motorischen Symptome bei NCL umfassen nach Schulz & Nickel, Bills et al. (Bills et al.,
1998, S. 11, Schulz & Nickel, 2018, S. 234):

o Koordinationsstérungen:
0 Ataxie (Schwanken beim Gehen, breite Schritte, Koordination geht verloren)
o0 Dysmetrie (Ausmall der Korperbewegungen nicht steuern kdénnen ->
Danebengreifen)
0 Dysarthrie (Sprechmuskulatur unkoordiniert, Aussprache undeutlich,
Lautstarkeschwankungen)
¢ Veranderungen im Gangbild (breiter, Zehen zeigen nach innen, X-beinig, geduckt,
unsicher)
o Korperhaltung (erhdhte Beugung der Extremitdten, gebeugte Knie, in die
Schwerkraft ,sinken®)
e Apraxie (Schwierigkeiten, motorische Handlungen zu planen, Auswirkungen auf
Fein-, Grob- und Mundmotorik)
¢ Dysphagie (Schluckstérungen)
e Myoklonus (kurze, blitzartige Kontraktion eines Muskels)
e Chorea (unwillktrliche, rasche, unregelméRige Bewegung an den Extremitaten,
Rumpf oder Hals)
e Tremor  (Muskelzittern, rhythmisch ~ wiederholendes = Zusammenziehen
entgegenwirkender Muskelgruppen)
e Dystonie (Stérung des Spannungszustandes der Muskeln)
e anormaler Muskeltonus
o0 hyperton (zu hoch - Spastiken, Rigor (Steifheit))
0 hypoton (zu niedrig = schlaff)
e Beijuvenilen CLN3-Erkrankungen umfassen sie Parkinsonismus und bei
mehreren NCL einige stereotype Bewegungen.

% Abbildung 10: Typische Korperhaltung eines Jugendlichen mit juveniler NCL
= (Kohlschdtter et al., 2019, S. 57)
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Wann ein Rollstuhl benétigt wird, um die Fortbewegung sicherzustellen, ist sehr variabel.
Bei juveniler NCL ist dies haufig im Alter von 16 Jahren der Fall, wobei die Spanne von elf
bis 26 Jahren reichen kann (Kohlschiitter et al., 2019, S. 57).

Die vorhandene Blindheit ist ein weiterer Faktor, der die motorischen Handlungen negativ
beeinflusst, da die Anreize, die Umwelt zu erkunden, geringer sind. Sicher ist, dass Schulen
eine wichtige Rolle einnehmen, um die physische Aktivitat zu erhalten, zu férdern und zu
unterstitzen. Motorische Fahigkeiten werden nicht nur durch NCL beeinflusst, sondern
auch durch den Lebensstii und die Umweltfaktoren. Studien weisen nach, dass
regelmafige korperliche Aktivitaten kognitive Funktionen und die Merkfahigkeit positiv
beeinflussen. Dariiber hinaus tragen diese zur Partizipation, Gesundheit und dem
Wohlbefinden bei (EImerskog & Hokkanen, 2019, S. 113-119).

Die positiven Auswirkungen beschreibt das folgende Zitat (aus dem Englischen tbersetzt):
»Mein Sohn mit juveniler NCL ist 16 Jahre alt. Er lebte ein eher inaktives Leben, bis er 14
Jahre alt war. Wir bemerkten, dass dies nicht gut fir ihn war. Seine kérperlichen Aktivitaten
waren gering, es war schwierig, ihn mit Aktivitdten zu beschaftigen, er zeigte
Antriebslosigkeit nahe der Depression und sein Verhalten dnderte sich von Tag zu Tag. Es
war nicht einfach, mit ihm umzugehen. Wir entschieden uns, ihn taglich in kdrperliche
Aktivitdten einzubeziehen. Nach anfanglichen Schwierigkeiten lernte er, es zu lieben. Heute
machen wir taglich eine Stunde korperliche Ubungen. Er fragt nach den Aktivitaten, seine
Stimmung hat sich verbessert und er ist stabiler als zuvor und es geht ihm tatséchlich
besser in der Schule.” (ElImerskog & Hokkanen, 2019, S. 119).

Ein korperlich aktiver Lebensstil sollte in den individuellen Bildungsplan fir alle Menschen
mit NCL vom Kindes- bis zum Erwachsenenalter bewusst eingeplant werden (Elmerskog &
Hokkanen, 2019, S. 120). Wenige korperliche Aktivitaten kénnen nicht als natirliche
Konsequenz aus Blindheit, Demenz und motorischen Einschrankungen akzeptiert werden.
Hinzukommende Einschrédnkungen sollte nicht als Grund verwendet werden, bestimmte
korperliche Aktivitaten oder Sportarten zu beenden, sondern als Aufforderung, diese zu
adaptieren, soweit moglich (EImerskog, Rokne et al., 2019, 290, 301). Beispielsweise Judo,
Schwimmen, Goalball, Outdoor-Aktivitaten, gymnastische Ubungen, Wrestling, Tanzen,
Skilanglauf und Tandemfahren sind sportliche Aktivitaten, die blind mdéglich sind
(Elmerskog, Rokne et al., 2019, S. 296). Wie gut Aktivitaten ausgefiihrt werden kénnen,
hangt von der Motivation sowie den Adaptionen und der Unterstiitzung ab (Elmerskog,
Rokne et al., 2019, S. 297).
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Dabei kommt es nicht nur darauf an, besondere Sportarten auszuiben, sondern soweit wie
maglich Bewegungen in den Alltag einzubauen. Statt von Tur zu Tir gefahren zu werden,
kann ein Teil der Strecke gelaufen werden. In der Kiiche kann das Kind darum gebeten
werden, die Milchpackung zuzudrehen. Dabei hilft es, Routine in Aktivitaten einzubauen,
wie beispielsweise nachmittags ein taglicher halbstindiger Spaziergang (Elmerskog,
Rokne et al., 2019, S. 299). Wenn das Laufen zunehmend Schwierigkeiten bereitet, kann
es eine Mdoglichkeit sein, die Aktivitat ins Wasser zu verlegen (Bills et al., 1998, S. 10). Von
der Schule aus sollten viele Bewegungsangebote unterbreitet werden, wie Schwimmen,
Radfahren oder Fitnessgerate. Aul3erdem sollte eine gefahrlose Bewegung im Schulhaus
und in der Klasse mdglich sein und entsprechende Sicherheitsvorkehrungen getroffen
werden (Bills et al., 1998, S. 12).

Es sollten bewusst auch die feinmotorischen Fahigkeiten geférdert werden, da die Hande
und Finger anstelle der Augen nun den Zugang zur Welt bilden und diese durch das Tasten
haptisch erfahren wird. Mit Puppen spielen, Lego bauen, Karten spielen, Klavier oder
andere Instrumente spielen oder alltagliche Aktivitdten, wie Anziehen und Kochen, tragen
dazu bei (ElImerskog, Rokne et al., 2019, S. 299). Wenn man sich darauf fokussiert, welche
Aktivitaten das Kind gerne ausibt, wo aktuell Frustrationen entstehen und danach
entsprechend adaptiert, tragt dies zum Gelingen bei. Wenn also Lego spielen gerne
gemacht wird, aber zunehmend weniger genutzt wird, kann hier die Grél3e problematisch
sein und gréRere Blocke, die einfacher zusammengesteckt werden kénnen, herangezogen
werden (Bills et al., 1998, S. 9).

Daruber hinaus kann die Notwendigkeit von Physiotherapie mit gut ausgebildetem Personal
nicht genug betont werden. Das Ziel all dieser physischen Interventionen und
dahingehenden Uberlegungen ist es, Problemen vorzubeugen, sie zu verzigern,
Lebensqualitat und Wohlbefinden zu erhalten und im Rahmen seiner*ihrer Fahigkeiten und
Toleranzgrenzen zu arbeiten (Bills et al.,, 1998, S. 11; Elmerskog, Rokne et al., 2019,
S. 289).

3.4 Kognitive Entwicklung - Demenz
Demenz bedeutet, wortwoértlich aus dem Lateinischen Ubersetzt, ,der Geist ist weg"“ und
beschreibt somit den Verlust geistiger Fahigkeiten. Demenz ist ein Oberbegriff flr ein
Syndrombild von Krankheiten, welche die Leistungsfahigkeiten des Gehirns und damit die
geistigen, emotionalen und sozialen Fahigkeiten beeintréachtigen. Bei Krankheiten, die zur
Demenz fuhren, werden Schadigungen und Zerstérungen von Nervenzellen viel schneller
herbeigefihrt als in einem Ublichen Alterungsprozess typisch (Pitsch & Thimmel, 2020,
S. 21). Klassifiziert werden kann Demenz in primére und sekundare Demenz. Bei der
primaren Demenz ist der kognitive Rickgang das Hauptsymptom, wahrend bei der
44



sekundaren Demenz, der sich die NCL zuordnen lassen, der kognitive Verfall eines von
verschiedenen Symptomen ist und typischerweise in einer spateren Phase der Erkrankung
auftritt (Haugen et al., 2019, S. 77). In einer Studie waren bei 90% der Jugendlichen mit
juveniler NCL im Alter von 14 Jahren Gedachtnisprobleme festzustellen. Mit rund zehn
Jahren zeigten sie Schwierigkeiten beim Erlernen und Erinnern an neue Dinge. Die
Diagnostik in diesem Bereich, z.B. mit Intelligenztests, ist durch den Sehverlust und die
Sprachprobleme schwierig. Bei blinden Kindern sind diese meist auf verbale Skalen
ausgerichtet, sodass es schwierig wird, zwischen kognitiven und sprachlichen Fahigkeiten
zu differenzieren (Haugen et al., 2019, S. 83-84).

Um die Auswirkungen der Demenz besser nachvollziehen zu kdnnen, sollen drei kognitive

Gebiete skizziert werden:

1. Die Aufmerksamkeit bezieht sich auf die Wahrnehmung, Fokussierung und
Verarbeitung von Informationen aus der Umwelt. Sie lasst sich in vier
Aufmerksamkeitsbereiche aufteilen. Fokussierte Aufmerksamkeit bezieht sich auf die
Aufrechterhaltung Uber eine Zeitspanne hinweg. Selektive Aufmerksamkeit meint, den
Fokus auf die relevanten Dinge zu legen und Unwichtiges auszublenden (z.B.
Hintergrundgerausche). Geteilte Aufmerksamkeit ist die Fahigkeit, die Wahrnehmung auf
verschiedene Objekte gleichzeitig richten zu kénnen, und die alternierende (abwechselnde)
Aufmerksamkeit bezieht sich auf die Fahigkeit, sich von einem Reiz oder mehreren Reizen
l6sen und die Aufmerksamkeit wieder auf andere richten zu kénnen. Aufmerksamkeit ist
also eine komplexe kognitive Funktion. Die ersten Probleme bei Demenz beziehen sich vor

allem auf die geteilte Aufmerksamkeit (Haugen et al., 2019, S. 78-79).

2. Exekutive Funktionen sind notwendig, um das Denken und Handeln zu steuern. Diese
sind nicht automatisiert vorhanden, sondern werden ab dem Vorschulalter erlernt. Sind sie
beeintrachtigt, fallt es der Person schwer, einen Uberblick Uiber Situationen zu erlangen,
zwischen wichtig und unwichtig zu unterscheiden und komplexe oder unerwartete
Situationen zu verstehen. Die Fahigkeit, Impulse zu unterdriicken oder zu kontrollieren, der
Perspektivenwechsel oder das Urteilsvermégen sind dadurch beeintrachtigt (Haugen et al.,
2019, S. 82-83).

3. Das Gedachtnis steht fur die Bewahrung oder das Abrufen von Wissen und
Erfahrungen. Das Arbeitsgedachtnis ist begrenzt und speichert Informationen nur fur eine
kurze Zeit, wahrend das Langzeitgedéchtnis die relevanten Dinge aufnehmen und teilweise
Uber die ganze Lebensspanne speichern kann. Bei Demenz ist das Arbeitsgedéachtnis
zuerst betroffen. Entgegen vielen gelaufigen Meinungen ergaben Studien, dass auch
Menschen mit Demenz noch Neues aufnehmen und lernen kénnen (Haugen et al., 2019,

S. 79-81).
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Typisch ist im Wissensbereich eine ,Inselbildung® zu einzelnen Themen. Uber das
Aufgreifen und Ansprechen dieser Themen sind Kinder mit NCL lange gut erreichbar. In
einer Studie wurden bei Jugendlichen mit JNCL im Alter von durchschnittlich 17,2 Jahren
Schwierigkeiten im Erinnern und Aufrechterhalten starker Interessen beobachtet. Umso
wichtiger ist es also, diese in den Bildungskontext einzubeziehen und diesen interessant zu
gestalten. Die Motivation spielt auch eine erhebliche Rolle bei der Konzentrationsfahigkeit
(Gombault, 1985, S. 447; Haugen et al., 2019, S. 85).

Ein Beispiel fur den Verlust an kognitiven Féhigkeiten ist auch das Zeitgefiihl. Zeit ist ein
abstrakter Begriff und wird weniger greifbar. Um sich merken zu kdénnen, welcher Tag es
ist oder wann Ereignisse bevorstehen, benétigen Betroffene mit NCL zunehmend
Gedéachtnisstitzen. Da zeitliche Abstédnde schwerer eingeschétzt werden kénnen, muss
eine gute Balance in der rechtzeitigen Ankindigung gefunden werden. Wenn die
Ankiindigung zu frah erfolgt, kann erheblicher Stress durch das Warten entstehen
(Baakman et al., 2008, S. 73).

3.5 Fruhfoérderung

Die Fruhforderung ist im SGB IX, 8 46, verankert und ,stellt eine interdisziplinare
Komplexleistung dar, die medizinische, therapeutische, psychologische, heilpaddagogische,
sonderpadagogische und psychosoziale Leistungen umfasst.” (Lang & Heyl, 2021, S. 183).
Abgerechnet werden kann dies Uber verschiedene Kostentrager, wie die Krankenkassen
und Sozialhilfetrager. Leistungserbringende fir FrihférdermaRnahmen sind frei
praktizierende Fachkrafte (ambulante Dienste), Frihférderstellen und Sozialpadiatrische
Zentren (SPZ). Dabei gibt es allgemeine Fruhforderstellen und spezialisierte
Frahforderstellen, z.B. fur blinde und sehbehinderte Kinder. Die allgemeine Frihférderung
richtet sich an Kinder im Alter von 0-3 Jahren, wahrend die blinden- und
sehbehindertenspezifische Frihférderung bis zum Schuleintritt (Alter 0-6 Jahre) in
Anspruch genommen werden kann. In Deutschland gibt es 62 blinden- und
sehbehindertenspezifische Frihférdereinrichtungen, von denen 58 an Forderschulen mit
dem Forderschwerpunkt Sehen angegliedert sind und in denen vor allem
Sonderpadagog*innen arbeiten (Lang & Heyl, 2021, S. 183-184).

Die Kernelemente der Frihférderung sind Diagnostik (Entwicklungsstand), Férderung und
Hilfsmittelversorgung sowie die Beratung von Eltern und weiteren Bezugspersonen (Lang
& Heyl, 2021, S. 185). Anlaufstellen fur weiterfiihrende Beratung und Informationen hierzu
sind die Kinderarzt*innen, SPZ, die lokalen Friihférderstellen und Gesundheitsamter (NCL-
Stiftung, 2020, S. 4).
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Die Fruhférderung betrifft vor allem Kinder der spéatinfantilen Form und kann von ihnen in
Anspruch genommen werden. Auch fur Kinder mit der juvenilen Verlaufsform kann die
blinden- und sehbehindertenspezifische Frihférderung in Anspruch genommen werden,
wenn schon Aufféalligkeiten vor der Einschulung festgestellt werden (Padagoge 1, 327-331).
Die Chancen und Aufgaben der Fruhforderung sind die Familienorientierung, Beratung,

Information und Hilfestellung bei der Umgebungsgestaltung.

Auch da wiederum wieder wichtig, wenn man sich mit NCL auskennt, dass man das
ganze Drumherum-Thema thematisiert und versucht, da Hilfe und Stabilitdt dem
System Familie zu geben. Ansonsten auch dazu gucken, wie Richtung
Orientierungshilfen und Hilfsmittel Tipps gegeben werden kénnen im Kindergarten,
~Woran erkennt das Kind seine Gruppe?“. Kindergarten haben oftmals ja offene
padagogische Konzepte, das heil3t, die Kinder sind in der ganzen Kita unterwegs
und nicht nur im eigenen Gruppenraum, also etwas strukturoffener eigentlich als
spater in der Grundschule. Und das kann dann, sobald da Unsicherheiten in der
visuellen Wahrnehmung sind, ein Horror werden, wenn plétzlich nicht nur meine
zwanzig Kinder aus meiner Kita-Gruppe, sondern irgendwann hundert Kinder
durcheinanderrennen und ich erkenne keinen mehr; dass man da sensibilisiert in
diese Richtung, Hilfe zu geben fir den Alltag, damit das soziale Miteinander gut
gelingen kann. Das ist auf jeden Fall ein wichtiges Thema. Und in der Beratung der
Eltern durchaus friihzeitig, also wenn uns da was auffallt in diese Richtung, Kontakt
herzustellen zu der NCL-Gruppe Deutschland, dass da einfach
Austauschmadglichkeiten sind. (Padagoge 1)

Wichtig ist die Netzwerkarbeit. So wird oftmals Uberhaupt erst in Betracht gezogen, dass
die Beeintrachtigungen durch das Sehen und nicht durch die Kognition begriindet werden
konnen.

Das ist ein allgemeines Thema in der Fruhforderung, dass wir auch da viel
Offentlichkeitsarbeit machen missen, dass einfach allgemeine Einrichtungen
wissen, dass es das gibt und dass eine Option fir ein verandertes Verhalten auch
in einer Sehschadigung liegen konnte und nicht in Intelligenz, in ADS und was weif3
ich wie anderen Feldern, wo Sehen halt nach wie vor immer noch ein kleiner Bereich
ist. Gut, und allmé&bhlich bilden dann naturlich ja die Frihférderung gebenden Vereine
ein Netzwerk. Sprich, sie sind dann schon in vielen Kitas gewesen und haben dann
da Kontakt, sodass dann folgende Generationen von Kindern irgendwann eher die
Moglichkeit haben, in die Frihforderung eingebunden zu werden, weil die
Erzieherinnen oder die Einrichtungen schon einen Blick daftr haben, wann das ein
Thema sein kénnte, oder Physiotherapeut*innen haben dann auch mit unseren
Frahforderkindern gearbeitet, sodass sie dann eher, ja, Kontakte herstellen. Das ist
eine Netzwerkarbeit, die dann ganz hilfreich ist. (Padagoge 1)

3.6 Ubergangsgestaltung
Ubergange, sog. Transitionen, sind Ereignisse, die jeder Mensch in seinem Leben

durchlauft. Die Bewadltigung dieser Verdnderungen kann sich entsprechend positiv oder

negativ auf die individuelle Entwicklung auswirken. Daher kommt den verschiedenen
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Disziplinen, inshesondere der Padagogik, in ihrer Gestaltung eine grof3e Bedeutung zu. Fir
eine erfolgreiche Bewdltigung miissen die Ubergénge gut begleitet und organisiert werden,
sodass sich sowohl das Kind wohlfiihlen und sich auf die neue Umgebung mit ihren
Mdglichkeiten einlassen kann, als auch die Eltern ihr Kind gut versorgt wissen (Griebel &
Niesel, 2020, S. 37-38).

3.6.1 Beschulung

Eine erfolgreiche Ubergangsgestaltung im Kontext NCL ist von immenser Relevanz.
Besonders Kinder mit juveniler NCL kdnnen unter Umstanden vor zahlreichen Transitionen
stehen. Wenn die Sehprobleme zunehmen, werden die Kinder haufig von der
Regelgrundschule an ein SBBZ!® mit dem Forderschwerpunkt Sehen umgeschult.
Teilweise kann es sein, dass zuerst davon ausgegangen wird, dass das Sehvermégen im
Bereich der Sehbehinderung bleibt, sodass zuerst auf eine Schule mit dem Fokus darauf
und spater dann erst an eine Schule mit Schwerpunkt Blindheit umgeschult wird, was einen
weiteren Ubergang bedeutet. Zuerst verbleiben die Kinder im Grundschulbereich des
SBBZ, bis die ersten Aufféalligkeiten im Leistungsabfall im Vergleich zu den Mitschiler*innen
deutlich werden, sodass eine Umschulung in den Bildungsgang Lernen erfolgen kann. Mit
zunehmender Abnahme der sprachlichen, motorischen und kognitiven Fahigkeiten folgt ein
Ubergang in den Bildungsgang Geistige Entwicklung bzw. den
Mehrfachbehindertenbereich. Am Ende der Schulzeit kann je nach Bundesland eine
Schulbesuchsverlangerung beantragt werden. Danach muss entschieden werden, welche
Form des beruflichen Ubergangs sich anbietet. Meist fallt die Wahl auf das Sondersystem
der Werkstatten oder Tagesfordereinrichtungen (Gaul, 2001, S.122-126). Die
Voraussetzung fur die Werkstatten fiir Menschen mit Behinderung (WfbM) ist, dass sie ,ein
Mindestmald an wirtschaftlich verwertbarer Arbeitsleistung” erbringen kénnen (BAG WfbM,
2013). Wie der Weg nach der Schulbesuchszeit weitergeht, muss sorgfaltig und friihzeitig
geplant werden, und zwar unter der Berlcksichtigung der Winsche der*des Schiler*in.
Eine aktive Beteiligung kann durch Methoden und Konzepte, wie ,Personenzentriertes
Denken* oder ,Personliche Zukunftsplanung®, sowie die Schaffung von Erfahrungen und
Wahlmoglichkeiten durch Erkundung der moglichen Perspektiven gewahrleistet werden
(Hohn, 2013, S. 142-145).

Zeitpunkt und Wahl der Schulform h&ngen von den lokalen Bedingungen ab. Wichtig ist,
dass die Ubergange nicht abrupt, sondern schrittweise erfolgen. Der Ubergang in den
Mehrfachbehindertenbereich ist beispielsweise sehr sensibel zu behandeln. Fir das Kind

mit NCL bedeutet er einerseits Entlastung vom zunehmend uberfordernden Bildungsinhalt

16 SBBZ (Sonderpadagogisches Bildungs- und Beratungszentrum) ersetzt seit 2015 in Baden-
Wiurttemberg den Begriff Sonderschule
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im Vergleich zu den leistungsstarkeren Mitschiler*innen und gleichzeitig Konfrontation mit
dem moglicherweise befremdlich empfundenen Verhalten der neuen Mitschiler*innen und
den neuen Strukturen. Auch fir die Eltern ist dies ein schwieriger Schritt, da er 6ffentlich
den Abbau dokumentiert und sie mit der geistigen Behinderung sowie dem fortschreitenden
Krankheitsprozess konfrontiert. Damit dieser Ubergang gut gelingt, muss er langfristig und
sorgféaltig vorbereitet werden, sodass sich frih eine Beziehung zu den neuen
Padagog*innen und Mitschiler*innen etablieren kann. Erste Kontakte konnen Uber
.zuféllige" Begegnungen auf dem Schulhof oder Botengange entstehen. Besuche in der
zuklnftigen Klasse kdnnen schrittweise mit Steigerung der Wochenstunden erfolgen. Auch
wenn der offizielle Wechsel in eine neue Klasse geschehen ist, sollte Raum fiir Besuche
bei den ehemaligen Mitschiler*innen bleiben (Gaul, 2001, S. 123-126).

Zusammenfassend lasst sich formulieren, dass mehrmalige Klassenwechsel und dadurch
eine Vielzahl an Ubergangen moglichst zu vermeiden sind. Sie stellen gerade mit Abnahme
der kognitiven Leistungsfahigkeit eine grof3e Belastung dar, da auch die Flexibilitdt und die
Umstellungsfahigkeit abnehmen. Eine Zwischenstation im Forderschwerpunkt Lernen ist
gut zu bedenken. Wenn moglich, bietet es sich an, dass das Kind in der Stammklasse
moglichst lange verbleiben kann und dann, wie oben beschrieben, schrittweise direkt in den
Bildungsgang Geistige Entwicklung bzw. den Mehrfachbehindertenbereich wechseln kann
(Gombault, 1985). Denkbar ist nattrlich von Anfang an ein inklusives Setting.

3.6.2 Erwachsenen-Leben

Der Ubergang von der Adoleszenz ins Erwachsenenalter ist fir alle Menschen ein wichtiger
Meilenstein. Wahrend er bei unauffallig entwickelten Jugendlichen zunehmende
Unabhangigkeit bedeutet, bedeutet er bei Menschen mit NCL eher zunehmende
Abhangigkeit und weniger Selbststandigkeit (Rokne & Elmerskog, 2019, S. 458). Umso
mehr muss der Fokus darauf gelegt werden, dass Menschen mit (juveniler) NCL
zugestanden wird, dass sie erwachsen werden. Dazu kann auch gehoren, das Elternhaus
zu verlassen und in ein neues Umfeld, in eine neue Wohnform zu wechseln. Nicht immer
koénnen sich Eltern vorstellen, das Kind in ,fremde Hande" zu geben, oder es wird keine
geeignete Wohnform gefunden. Nicht zuletzt sind Platze in speziellen Wohnformen
begrenzt. Manche Familien bauen ihr Haus so um, dass innerhalb des Elternhauses eine
separate Wohnflache geboten wird. Als weitere Strategie kénnen bereits existierende
Wohnformen fir junge Menschen mit Behinderung gesucht werden (Rokne & Elmerskog,
2019, S. 462-463). Infrage kommen beispielsweise Pflegeheime, welche die nétige Pflege
gewabhrleisten, sodass ein langfristiger Verbleib méglich ist. Ausschlaggebend kann auch
die Entfernung zum Elternhaus sein, sodass flexible Besuche mdglich bleiben. Finanziert

werden kann dies durch das Sozialamt und die Krankenkasse. Mdglich ist ebenfalls ein
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Wohngruppenmodell fur junge Erwachsene, in dem tagsiber ein Pflegedienst im Haus ist,
der bei der Medikamentengabe und der Kérperhygiene unterstitzt. Nachts kann tber ein
Notrufsystem Hilfe angefordert werden. Dieses Modell ist meist nicht die gesamte
Lebensspanne aufrechtzuerhalten, da der Pflegebedarf zunimmt. Trotzdem ermdoglicht
diese Phase der teilstationdren Wohngruppe ein hohes MalR an Selbstbestimmung, da
beispielsweise die Essenswinsche selbst abgestimmt werden. Sinnvoll kann auch in
pflegeintensiveren Stadien eine Inklusions-WG sein, in der eine 24-Stunden-Versorgung
mdglich ist. Hier als hilfreich und notwendig werden auch eine Einarbeitung des Personals
vor Auszug aus dem heimischen Umfeld und eine 1:1-Betreuung angesehen (NCL-Gruppe
Deutschland e.V., 2021b, S. 18-21).

3.7 Schulbegleitung

Fur die Bezeichnung Schulbegleitung, wie die Begrifflichkeit in der Rechtsprechung und der
fachlichen Auseinandersetzung am haufigsten verwendet wird, gibt es auch je nach Region
noch viele weitere Bezeichnungen. Schulhelfer*in, Schulassistenz, Integrationshelfer*in,
Integrationsassistenz, personliche Assistenz, Teilhabeassistenz oder Einzelfallhelfer*in
sind Synonyme fir eine personale Unterstitzung fur Schiler*innen mit Behinderung oder
fur Schuler*innen, die von Behinderung bedroht sind. Das Ziel des Personals ist es,
Leistungen zu erbringen, die eine Beschulung erleichtern, Barrieren abbauen, Nachteile
ausgleichen bzw. Uberhaupt erst die Beschulung zu ermdglichen. Durch diese
Unterstitzungsform soll die Teilhabe am Lernen und Leben in der Schule (auch
Klassenfahrten, Ausfliige, Ganztagesangebote, Praktika etc.) sichergestellt werden. ,Zu
den Aufgabenbereichen gehéren u.a. die Unterstlitzung bei der Erarbeitung[,] wie der
Verarbeitung von Wissen und Kénnen, bei lebenspraktischen Anforderungen, der sozialen
Integration sowie bei der Kommunikation unterschiedlicher Art zur Férderung der
Selbstbestimmung, Selbststandigkeit und Partizipation. Im Einzelfall kbnnen dazu auch
pflegerische Maflinahmen gehéren, wenn diese wahrend des Schulbesuchs unvermeidlich
sind, z.B. ein Katheterismus der Harnblase, spezielle Assistenz bei der Nahrungsaufnahme
oder pflegerische Dauerbetreuung bei Beatmung. Schiler*innen mit Behinderung haben
bei entsprechendem Bedarf einen Anspruch auf diese Unterstiitzungsleistung.” (Deutscher
Verein fur offentliche und private Fursorge e.V., 2016, S. 6). Die Rechtsgrundlage hierftr
findet sich in § 35a SGB VIl und § 53, 54 SGB XIlI. Meist wird die Schulbegleitung durch
die Eingliederungshilfe gewahrt. Dafur zustandig ist entweder der Sozialhilfetrager oder der
Trager der offentlichen Jugendhilfe. Wenn auch Krankenpflege notwendig ist, ergibt sich
dieser Leistungsanspruch gegeniber der Krankenversicherung aus § 37 SGB V (Deutscher

Verein fur offentliche und private Fursorge e.V., 2016, S. 8).
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Gerade durch den Ausbau des inklusiven Schulsystems hat die Nachfrage nach
Schulbegleitungen weiter zugenommen. In der Praxis ergeben sich einige
Herausforderungen mit dem Einsatz einer Schulbegleitung, wie nach dem Deutschen
Verein (Deutscher Verein flr offentliche und private Firsorge e.V., 2016, S. 9-11) z.B.
Folgende:

e Sie wird oft nur fur die Zeit des Unterrichts bewilligt und nicht auch fir
Klassenfahrten, womit die Teilhabe erschwert oder verhindert wird.

e Die Schulbegleitung ist nicht bedarfsgerecht abgestimmit.

e Es besteht die Sorge vor Stigmatisierung durch eine stéandige Begleitung.

e Zustandigkeiten sind oft unklar und Verwaltungswege zur Bewilligung
komplex.

e Es besteht die Gefahr, dass Kinder mit FoOrderbedarf mitsamt der
Schulbegleitung ein geduldetes Randdasein fihren, was nicht dem Sinn
inklusiver Bildung entspricht.

e Es gibt oft kein klares Rollen- und Aufgabenprofil, was zu
Missverstandnissen und diffusen Anforderungen vonseiten des Kindes, der
Eltern, der Schule und des Anbieters fihren kann.

e Es fehlt an standardisierten Anforderungen, Qualifizierungen und
Fortbildungen.

¢ Durch hohe Fluktuation kann es zu haufigem Wechsel der Bezugspersonen

kommen.

Trotzdem gilt, dass bei entsprechender Notwendigkeit, bei intensiver Vorbereitung auf die
anfallenden Aufgaben, bei definierten Zustandigkeiten und der notwendigen Zuriickhaltung
in Gruppenprozessen die Anwesenheit einer Unterrichtsbegleitung wesentlich zum
Gelingen von Teilhabe und Inklusion beitragen kann (Lang & Heyl, 2021, S. 194). Zudem

fungieren sie als ein wichtiges Bindeglied zwischen Lehrer*innen und Eltern.

3.8 Elternarbeit

Die Eltern sind grundsatzlich wichtige Partner*innen in der Zusammenarbeit. Sie sind
Expert*innen fur ihr Kind, da sie es tagtéglich erleben und schon Uber eine viel langere Zeit
kennen. Wertvolle Informationen erhalt man tber Erzahlungen und Betrachtungen der
Eltern, wodurch sich wiederum Reaktions- und Handlungsweisen in der Schule erklaren
lassen. Durch den wechselseitigen Austausch gewinnt der*die Padagog*in wichtige
Erkenntnisse und gleichzeitig besteht die Méglichkeit, neue Sichtweisen und Aspekte in die

Familie hineinzutragen (Lippe & Sauer, 2001, S. 105).
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Padagog*innen sind nicht in der Situation, die Eltern Uber die Krankheit im medizinischen
Sinne aufzuklaren, sollten aber so gut informiert sein, dass sie auf Fragen bzw.
Anlaufstellen hierfiir verweisen konnen. Uber die Krampfanfalle und den Umgang damit
sollten Absprachen getroffen werden. AuRerdem sollten den Eltern Hilfestellungen, wie z.B.
Informationen zu Therapien, finanziellen Hilfen oder Entlastungsaufenthalten, zuganglich
gemacht werden. Padagog*innen sollten offene und einfiihlsame Gesprachspartner*innen
sein und sich Zeit fur personliche Gesprdche nehmen (Gombault, 1985, S. 451-452).
Meinungen und Erfahrungen in der Betreuung muissen ernstgenommen werden.
Schwierigkeiten sollten genauso ausgetauscht werden wie frohliche und schoéne
Ereignisse. Eltern sollten die Mdglichkeit haben, ihre Geflihle, ihre Enttauschungen, die Wut
Uber die Krankheit au3ern zu kénnen und Verstandnis, Sympathie, aber auch Trost
entgegengebracht bekommen (Schroijen, 2001, S. 135). Beratung kann auch das
Wohlbefinden der Geschwisterkinder in den Blick nehmen (Schroijen, 2001, S. 136).

Wenn ein Austausch gepflegt wird, kann eine vertrauensvolle Beziehung entstehen.
Verspiren Eltern das Geflhl, dass gentiigend Kompetenz und Aufklarung seitens der
beruflichen Helfer*innen bestehen, kann ihnen das Sicherheit und Zuversicht vermitteln und
die Gewissheit, dass das Kind gut aufgehoben ist.

Kommunikation ist halt wirklich auch das A und O so zwischeneinander. Ich merke
dann, mit den Lehrern funktioniert es gut, mit den Therapeuten in der Schule ist es
nur so mittel, da hat man oft dann keinen direkten Kontakt. [...] So was ist oft schade,
aber auch von mir nicht wirklich eingefordert. Ich kdnnte dann vielleicht das mehr
haben, wenn ich mehr den Fokus darauf legen wiirde, aber manchmal muss man,
glaube ich, einfach auch darauf vertrauen, dass die ihren Job auch gut machen, weil
man kann gar nicht alles kontrollieren und das will man auch gar nicht. Ja, genau,
ich wiirde mir winschen, dass die alle ihren Job ganz verantwortungsvoll machen,
damit man sich wirklich auch keine Sorgen machen muss, wenn das Kind irgendwo
ist. [...] (Mutter C.)

Da war auch viel Angst dabei. Und als sie gemerkt haben, ,Mensch, die haben
Ahnung und wenn ein Grand-mal-Anfall kommt, dann kommt ein Grand-mal-Anfall*/
Ich habe mit der ganzen Klasse getibt, wie man sich verhalt, wir haben alle Anfall
gespielt. Jedes Kind hatte dann einen gro3en Anfall und die fanden das béarenstark,
dass die jetzt alle so zucken durften wie NAME oder NAME. [...] Also ich hatte immer
sehr engagierte Zivis, die da immer voll mitgemischt haben. (lacht) Da sind wirklich
legendare Geschichten passiert. Und ich denke, die Kinder missen wissen, was
passieren kann. Wir haben das nicht epileptischen Anfall genannt, wir haben gesagt:
.Der fallt um.“ ,Ach, da fallt gerade einer um“ oder so, als was ganz Normales, so
wie ,Mach mal Fenster auf*. ,Ach, NAME fallt gerade um®“. So, und dass das normal
wurde in den Augen der Eltern, was fir sie ein Drama war, das hat die Kippe bewirkt.
Dann hat sich das geandert, dass die gemerkt haben, sie kdnnen uns vertrauen, sie
wissen, dass wir, auch wenn ein Grand-mal-Anfall kommt und wenn der zu lange
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dauert oder ein Status epilepticus, dann holen wir den Notarzt. Das wussten die
irgendwann. Und dann war gut. (Padagogin 2)
Es sollte ebenfalls dartiber kommuniziert werden, wie die Eltern die Symptome erklaren
und mit ihrem Kind dartber sprechen. Der Grad der Aufklarung und die Art und Weise der
Formulierung sind wichtig, wenn aufRerhalb des Elternhauses Fragen auftauchen. ,Du hast
eine Krankheit, die deine Augen kaputt macht, deshalb kannst du nicht mehr sehen.”, ist

ein Beispiel, wie eine Mutter es fir ihr Kind darstellte (Bender-Wolanski, 2001, S. 23).

.Leider wurden alle Versuche, die Stimmung zu entspannen, vom Hortteam nicht genutzt.
Die ganze Woche wurden meine Eintragungen im Postbuch nicht gelesen, geschweige
denn, beantwortet. Die Namen der drei Betreuer und der restlichen Kinder in Isabellas
Gruppe habe ich dankenswerterweise Uber eine andere Mama bekommen. Genauere Infos
zu Isabellas aktuellem Tag bzw. der Planung fiir den kommenden fehlten. Entsprechend
schwierig gestaltete sich die Zeit zu Hause.” (Rosenlocher & Kurbatsch, 2020b) lautet das
Negativbeispiel auf einem Elternblog im Gegensatz zum Positivbeispiel fur eine gelingende
Zusammenarbeit zwischen padagogischen Helfer*sinnen und Elternhaus: ,,Gestern fand das
Elterngesprach mit Isabellas Lehrerteam statt. Ich bin begeistert, Uber den gezeigten Willen,
Isabella eine schone Zeit zu ermdglichen. Das zeigt sich auch im niedergeschriebenen
Forderplan: Die wichtigsten Ziele sind Isabellas emotionale und soziale Entwicklung und
der Erhalt ihrer motorischen Fahigkeiten. Zudem besteht der Wunsch, in Sarepta geschult
zu werden, damit die Software weiterhin umfassend im Unterricht eingesetzt werden kann.*
(Rosenldcher & Kurbatsch, 2019).

Bei der alltaglichen Kommunikation kénnen verschiedene Medien nitzlich sein. Es gibt
gute Erfahrungen mit (digitalen) Tagebilichern oder Sarepta.

Ganz am Anfang haben wir halt eben nur kleine Biichlein geschrieben, wo dann
immer mal so das Wichtigste drinstand, aber natirlich ist C. auch komplexer
geworden und man hat eben auch mitbekommen dann, wenn die anderen Kinder
eben in der Morgenrunde erzahlen, und er kann es halt nicht. Und dann hatten wir
eben diesen kleinen Talker, wo man eben zwei Minuten Nachricht aufnehmen
konnte, und ich habe dann eben gesagt: ,C. hat gestern Nachmittag das und das
noch gemacht” und so weiter, das wurde dann immer vorgespielt. Und umgekehrt
dann auch, die Schule hat dann immer auf diesem Knopf mir eine kleine Nachricht
geschickt. Was aber uns alle so ein bisschen gestort hat, war, das war halt
Uberhaupt kein bisschen nachhaltig, also weil diese Nachricht wurde dann immer
wieder geldscht, sobald dann der Nachste seine draufgesprochen hat. Und dann
gerade auch, weil ja dann auch nur eine Teilzeitkraft dann auch noch da ist, die halt
auch mal an manchen Tagen fehlt, die wusste dann halt manchmal gar nicht ,Was
ist los?“. Und es ist ja halt auch manchmal wichtig. ,Hatte C. Fieber? Lief die
Enzymgabe gut? War da irgendwas?“ sind ja auch eben wichtige Infos, nicht nur ,,C.
hat gestern Nachmittag Kuchen gegessen“, sondern sind ja dann auch wichtige
Informationen, die dann da teilweise verschickt werden. [...] C. hat ein Tablet, wo er
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eigentlich nur Horspiele hort, und da habe ich ihm jetzt eingerichtet ein kleines
Tagebuch, wo dann eben/ Man kann das halt reindiktieren. Was mich halt nervt,
sind diese Bucher, wo ich dann reinschreiben muss. Meine Krakelschrift kann eh
kein Mensch lesen und ich habe auch immer gar keine Zeit, und da reindiktiert, das
habe ich eben mal irgendwie schnell. Und das ist halt ganz schén, ja, weil es bleibt
halt auch da, man kann immer nachgucken ,Was war vor einem Monat?“ und so
weiter. Und das haben wir uns jetzt gerade so ausgedacht und machen das so. Und
den Knopf, den erhalten wir uns nur, da sprechen die Klassenkameraden immer
was drauf und C. freut sich dann immer riesig, wenn er das dann zu Hause noch
mal abhdren kann. [...] Die sind diktiert im Prinzip, es kommt dann eben
aufgeschrieben, genau. Man kann dann auch Fotos dazufiigen. (Mutter C.)

Wichtig ist, der Austausch, am besten so, dass auch die Kinder die Infos abrufen
kbnnen. Wir arbeiten mit Sarepta. Nach langem Kampf hat sich das
Gerat/Programm sehr gut etabliert. Zusétzlich habe ich ein Buch, wo die Dinge
reinkommen, die NAME nicht héren soll bzw. fir Organisatorisches. (Schriftliche
Befragung Eltern)

Eine wichtige Rolle professioneller Helfer*innen liegt darin begriindet, Vernetzungen
herzustellen und Teil des Netzwerks zu sein (Rheinlander, 2001, S. 166). Die Vernetzung
zwischen verschiedenen Fachleuten und die regelmafigen Begegnungen zwischen
Arzt*innen, Psycholog*innen, Sozialarbeiter*innen, Padagog*innen,
Physiotherapeut*innen, Logopad*innen etc. helfen, um die Angelegenheiten der Eltern
bestmaoglich zu bertcksichtigen (Schroijen, 2001, S. 136).

Eine Ubersichtshafte Zusammenstellung als Ratgeber mit Tipps fur Eltern nach der
Diagnose (NCL3) hat die NCL-Stiftung zusammengestellt und soll als Online-Dokument
weiterentwickelt und aktualisiert werden.'” Geraten wird Eltern, vor allem zu Beginn viele
sachliche Informationen zu sammeln. Je besser man weil3, womit man es zu tun hat, umso
mehr kann die Handlungsfahigkeit bewahrt werden. Diese Informationen von Beginn an
strukturiert an einem Ort gebtindelt zu sammeln, hilft, wenn man nochmals darauf zugreifen
mdchte. Viele Dinge muissen sich gemerkt werden, sodass alle wichtigen Befunde,
Hinweise, aber auch Dokumentationen tUber Veranderungen zusammengetragen werden
sollten. Auch im Kontakt zu Krankenkassen und weiteren Institutionen ist es hilfreich,
Datum, Thematik und Ansprechpartner*in zu notieren, um Dinge spater nachvollziehen zu
konnen. Eine Krankheit wie NCL in ihrem Verlauf allein zu bezwingen, ist nicht
empfehlenswert und friher oder spéter ist Hilfe von auRen unabdingbar. Dabei hilft sowohl
dem Kind als auch den Eltern ein gut aufgebautes und geknipftes Netzwerk. Dieses kann
aus Lehrertinnen, Arztinnen, Bekannten, Freund*innen, Familienmitgliedern, speziellen

Anlaufstellen, Vereinen oder anderen Betroffenen bestehen. Es zahlt sich aus,

17 https://www.ncl-stiftung.de/app/download/14069140527/2020-12-
10+Ratgeber+fu%CC%88r+Eltern+nach+der+Diagnose+jNCL.pdf?t=1616171652, zuletzt geprift
am: 16.08.2021
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Hilfsangebote anzunehmen, Bedurfnisse konkret zu benennen und keine Hemmungen zu
haben, nach Hilfe zu suchen. Der Kontakt zu Expert*innen (wie im medizinischen Bereich
zum Universitats-Klinikum-Hamburg-Eppendorf (UKE)) empfiehlt sich. Bereits von Beginn

an kann es sehr entlastend sein, ein Palliative Care Team zur Seite zu haben, welches

beraten und auf Wunsch koordinierende Aufgaben Ubernehmen kann (NCL-Stiftung, 2020,
S. 1-2). Fur die Begleitung der Familien im Alltag bietet sich auch einer der tber 130
ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste an. Fir befristete Aufenthalte kdnnen
stationdre Kinder- und Jugendhospize genutzt werden. Diese sind im Gegensatz zu den
Hospizen fur Erwachsene nicht auf die Zeit unmittelbar vor dem Tod begrenzt, sondern
kénnen ab dem Zeitpunkt der Diagnose in Anspruch genommen werden (Weber & Wirtz,
2019, S. 13). Hilfreiche Kontakte fur Beratung, Information, Austausch und Inspiration
(mitunter auch fir Padagog*innen) sind die BEBSK (Bundesvereinigung Eltern blinder und
sehbehinderter Kinder e.V.), der DBSV (Deutscher Blinden- und Sehbehindertenverband
e.V.) oder der Verein anderes sehen e.V. Den Mitgliedern der BEBSK oder des DBSV steht
kostenfrei juristische Unterstlitzung fir eine Rechtsberatung zu. Dies ist besonders im
Kontakt mit Krankenkassen hilfreich (NCL-Stiftung, 2020, S. 4).

Bei aufkommenden und nicht auszuschlieBenden Schwierigkeiten in der Zusammenarbeit
gilt es, sich zu verdeutlichen, weshalb dies der Fall sein kénnte. Schlussendlich gibt es auch
bei erwachsenen Menschen fiur jedes Verhalten einen Grund.

Jeder hat auf seine Weise recht und man muss diese beiden Wahrheiten einfach
ohne Konkurrenz funktionieren und nebeneinander stehen lassen. [...] Und die
Eltern, also jetzt gerade die Eltern, deren Kinder schon lange tot sind, die also jetzt
wirklich mit einem sehr grof3en Abstand auf ihre Zeit mit den Kindern gucken, die
sagen auch: ,Wir haben uns das Leben unnétig schwer gemacht, also dass wir euch
auch so bek&mpft haben.” Das war einfach die blanke Not, da bin ich von Uberzeugt.
Die wollten mich nicht ins Mark treffen, die mussten einfach nur ihren enormen
Druck loswerden. (Padagogin 2)
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3.8.1 Zur Situation der Eltern

Sterben leben

Der Tod ist gewiss.

Doch was ist,

was ist,

wenn das Sterben unertraglich lang,
unertraglich fur die Seele ist?
Meine Seele schreit!

Leise, weit und ungehort.

Ich ertrinke

tief im Schmerz.

Ich ertrinke

in den Wellen meiner Traurigkeit.
Tréanen laufen unerlasslich.
Leise, weit und ungesehen.
Finsternis legt schwer sich nieder
auf jeden Zentimeter

meiner kreisenden Gedanken.
Dunkelheit umgibt mich

auch bei hellstem Schein.

Hol mich raus!

Rette mich!

Meine Kraft schwindet

in den Weiten dieser Ausweglosigkeit.
Wer nimmt mir den Schmerz?
Niemand

kann das,

niemand

will das

spuren, nachempfinden, leben.
Leben!

Das will ich,

das werde ich.

Irgendwann

wieder glicklich, unbeschwert,
auch ohne dich!

Aber immer bist du mit mir,

wirst du immer sein!*®

18 Gedicht von Petra Bergmann, Mutter eines Sohnes mit NCL



Die schwierige Situation der Eltern zu sehen und anzuerkennen, ist in der Elternarbeit
wichtig. Oftmals sind sie ratlos, Uberfordert und auf der verzweifelten Suche nach Heilung
oder Besserung. Verdrangungsmechanismen und verharmlosende Erklarungen halten oft
lange an. Der Schule wird nicht selten mit Misstrauen begegnet und deren Position kritisiert.
Haufig erfolgt eine Anerkennung des Krankheitsgeschehens erst in einem weit
fortgeschrittenen Stadium, was eine kooperative Haltung anfangs erschwert. Mit der
Diagnose sind die Eltern hoch belastet. In keiner Familienplanung ist es vorgesehen, dass
das eigene Kind verfriht stirbt. Diese Erkenntnis, dass es keine oder nur wenige

therapeutische Interventionen gibt, wird lange nicht anerkannt.

Als wir die Diagnose hatten, [...] gab es halt keine Hoffnung sozusagen, dann habe
ich halt immer erst gesagt: ,Ach, die haben sich getauscht®, so was halt, ne? ,Er hat
das gar nicht“, das war so die erste Lige. Sonst hatte ich nicht gewusst, woher ich
die Kraft nehmen sollte, jeden Tag dieses Kind zu sehen und es zu betreuen und
immer zu wissen, der ist so schwer krank. Das sind halt immer so die kleinen Dinge.
»Ach, das ist gar nicht schlechter geworden. Ach, das geht noch.” Also, ich sage
mal, wenn schon jeder andere sieht, dass die Kinder das eben nicht mehr kénnen,
dauert es bei den Eltern noch mal ein paar Monate, bis die dann auch sagen: ,Na
ja, gut, okay, es geht wohl nicht mehr.” (Mutter C.)

Trauer setzt nicht erst nach dem Tod ein, sondern ist im gesamten Abbauprozess
allgegenwartig.

Wenn die Eltern eben begreifen, dass sie keinen Einfluss darauf haben, was mit
ihrem Kind ist, also keinen, sagen wir mal, im medizinischen Sinne, die Krankheit ist
ja nicht heilbar, nach wie vor nicht/ Das ist so ein unendlich komplizierter
Trauerprozess, der da einsetzt. Man kann ja auch von Kontrollverlust/ Sie verlieren
ja im Grunde die Kontrolle tiber das Leben ihres Kindes und damit auch Uber das
Leben der Familie, weil die haben ja ihre Plane, Familien haben ja Familienplanung,
»unser Kind soll doch mal“. (Padagogin 2)

Neben der Trauer Uber bereits erlebte Verluste sind auch die Zukunftssorgen prasent.

Also, was uns am meisten beschaftigt, ist eigentlich die Zukunft. Man versucht zwar
immer, nicht so weit nach vorne zu blicken und so im Hier und Jetzt zu leben, aber
das ist halt auch echt oft einfach schwer, weil man echt oft Giberlegt, oder wenn man
einen schlechten Tag hat: ,Jetzt ist schon so schlimm. Mann, wie wird es denn erst,
wenn es noch schlimmer ist?“ Also das ist eigentlich mehr so eine Zukunftsangst,
waurde ich sagen. [...]

Ja, also wir hoffen ja immer, dass, bevor das Korperliche da irgendwie auch anfangt
oder sie korperlich eingeschrankt ist, die in der Forschung da irgendwie soweit sind,
dass die da was gefunden haben, aber wir haben halt echt Angst, dass es da
irgendwie noch drauf hinauslauft, weil das ein mega aktives Kind ist. Ja, da haben
wir halt auch noch mal richtig Angst vor, dass das dann irgendwann auch vielleicht
auf einen Rollstuhl hinauslaufen wird, ja, oder dass es mit der Sprache, dass sie
irgendwann nicht mehr sprechen kann; sie erzéahlt so viel und sie liebt, Geschichten
zu erzahlen. (Mutter Z.)
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Dabei hilft es nicht, die Situation zu beschdnigen und weniger erfreuliche Beobachtungen
zu verschweigen. So formuliert eine Mutter: ,Insgesamt glaube ich, dass ich mir ein
offensiveres Vorgehen gewiinscht héatte. Ich wiinsche mir auf der Seite der beruflich
Betroffenen eine groRBere Bereitschaft, Konflikte zu benennen, sich der
Auseinandersetzung zu stellen, die eigenen Angste zu erkennen und zu duRern, die eigene
Hilflosigkeit zu akzeptieren und gemeinsam nach einer moglichen Ursache zu suchen.”
(Bender-Wolanski, 2001, S. 27).

Die Hoffnung, sich auf andere verlassen zu kénnen, und das Gefihl, gebraucht zu werden
und etwas zu tun zu haben, helfen bei der eigenen Bewaltigung.

Geholfen hat natirlich auf jeden Fall irgendwie die Hoffnung der
Enzymersatztherapie, das hat geholfen. Es hat einfach die Tatsache geholfen, dass
man was machen kann. Also diese Tatenlosigkeit. Ganz am Anfang, als es noch
nicht die Aussicht auf diese Moglichkeit der Therapie gab, haben wir gesagt, na ja,
wenn es wenigstens Krebs ware, dann kodnnten wir wenigstens eine Chemo
machen. Auch wenn wir nicht wiissten, ob sie hilft, aber eben dieses tatenlose
Zusehen, das ist im Prinzip die Hochststrafe, und deswegen ist das natirlich
irgendwie die grof3te Hilfe gewesen. Und ansonsten — natirlich —, dass man eben
von niemandem fallen gelassen worden ist. C. konnte eben in seiner
Kindergartengruppe bleiben, da war er natirlich schon im heilpddagogischen
Kindergarten und so weiter, und ist da immer weiter integriert geblieben und die
Familie hat geholfen. Das hilft natiirlich nicht viel bei Trauer oder Angsten, das ist
alles was, was irgendwie wichtig ist, um das ganze Gerust irgendwie
aufrechtzuerhalten. (...) Das Gebrauchtwerden, das Kiimmern an sich hilft, dass
man ja funktionieren muss, hilft. [...] Also entweder man schafft es irgendwie, fir
sich selber da einen Hebel umzulegen, oder man schafft es nicht, glaube ich. [...]
Ich lenke mich ab. Mein Tag ist vollgepackt bis oben hin, damit ich nicht denke. Aber
das ist ja auch ein Weg, ja? Ja, genau, und Hobbys werden danach ausgewabhit.
(lacht) Also zum Beispiel Urlaube, den ganzen Tag am Strand liegen, da wirde ich
wabhrscheinlich auch viel zu viel denken. (Mutter C.)

Eine Vernetzung zwischen Familien anzustreben, hat in der Geschichte der NCL schon
vielen Eltern bei der Bewaltigung geholfen. Tagungen und Gruppentreffen mit Menschen,
die Ahnliches erleben und die Situation nachvollziehen kénnen, die sich gegenseitig
ermuntern und unterstitzen kénnen, wurden fir viele sehr wichtig (Schroijen, 2001, S. 137).
Der Austausch mit gleichermalRen betroffenen Familien kann fur die Erkenntnis sorgen,
dass diese Aufgabe zu schaffen und bewadltigbar ist und ein gutes Leben mit ,normalen
Anteilen” mdglich ist. Nimmt man an den Treffen der Selbsthilfeorganisation teil, ist man
einerseits mit der Zukunft konfrontiert und erfahrt anderseits die Unterstitzung und
Lebensfreude vieler Menschen.

Autorin: Jetzt ist es ja quasi ein knappes Jahr, dass ihr Bescheid wisst Uber die

Diagnose. Was hat denn euch da jetzt in der letzten Zeit geholfen?

Mutter: Auf jeden Fall die Gruppe, NCL Deutschland, beziehungsweise wir haben

ja so eine Mutter-WhatsApp-Gruppe, die hat mir total geholfen, das muss ich wirklich
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sagen. [...] Ja, da waren wir dann ja auch ziemlich spontan [bei der Jahrestagung],
und das hat uns auch total, also wirklich geholfen. Wir fanden das zwar einerseits
ganz traurig nattrlich, dann auch die Kinder zu sehen und wie diese Krankheit so
verlauft, aber uns hat das total gutgetan, dass wir uns da austauschen konnten und
auch gesehen haben, dass die anderen halt trotzdem noch lachen kénnen und
trotzdem irgendwo, also das hort sich jetzt doof an, aber so ein normales Leben
fuhren, weil wir konnten uns das eigentlich bis dahin nicht vorstellen. Also wir haben
eigentlich, oder ich vor allem, echt nur geheult, und Z.s Vater auch. (...) Ja, also das
hat uns eigentlich am meisten geholfen, das muss ich wirklich sagen, dieser
Austausch. (Mutter Z.)
Inwieweit und in welcher Form sie die Unterstiitzung von auf3en in ihr Leben einbeziehen,
entscheiden die Eltern. Das ist wichtig fiir die Beziehung zwischen allen Wegbegleiter*innen
(Rheinlander, 2001, S. 166). Im Kontakt zu ,Fachleuten” ist bei Familien tlw. ein
Kompetenzverlust durch Fremdbestimmung feststellbar. Die Zusammenarbeit sollte stets
Uiberdacht werden und seitens der professionellen Helfer*innen sollten die Grenzen
sensibel wahrgenommen und akzeptiert werden. Die Einflussnahme sollte keine
Unsicherheit, sondern Bestarkung und Zutrauen in die eigenen Fahigkeiten auslésen

(Rheinlander, 2001, S. 148).

»Ab und zu unterhalte ich mich mit ihm Uber das, was friher war, ich rede vom Spielplatz,
von der Rutsche, vom Fahrradfahren, vom Schwimmbad. Wenn ich seine geliebten
Bilderbucher vorlese, dann ist manchmal ein Hauch von Erinnerung in seinem Gesicht, und
er erganzt das eine oder andere Wort im Text. Wahrscheinlich ist es diese Erinnerung an
gelebtes, geliebtes Leben, die das miihsame Heute hilft zu bewaltigen.”, erzahlt eine Mutter
(Bender-Wolanski, 2001, S. 26).

Je fortgeschrittener das Krankheitsstadium, desto hoher sind der Pflegebedarf und desto
starker die physische und psychische Belastung fir die Eltern. Wenig Freizeit, ein hohes
Schlafdefizit und die Gefahr, die eigenen Bedurfnisse vollig zu vernachlassigen, sind in den
Familien nicht selten. Es braucht Unterstitzung von auf3en, das Vertrauen, das Kind
zeitweise in die Pflege von anderen zu geben und sich selbst mit seinen Bedirfnissen
wahrzunehmen. Professionelle Helfer*innen sollten dazu ermutigen und Angebote, wie
Familienhelfer*innen, Kurzzeitpflege, Hospizunterbringung, oder die Angebote Uber die
Selbsthilfe aufzeigen, in denen Kinder und junge Erwachsene mit NCL gut versorgt werden
kdnnen, um auch fir die Eltern Auszeiten zu ermdglichen. Darliber hinaus kann — mitunter
auch fur die Partnerschaft — eine Paar- oder Familientherapie sinnvoll sein (Rheinlander,
2001, S. 145-149).

Die Schule sollte die Eltern unterstitzen, soweit es geht. Die Eltern dartber hinaus zu
ermutigen, sich Hilfe und Unterstiitzung zu suchen und diese auch anzunehmen, ist nicht

Zu unterschatzen.
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Eine echte Begleitung in diesem Prozess durch die Eltern besteht in einer Mischung
aus Anerkennen der Taler und des abwarts fortschreitenden Weges, aber
gleichzeitig des sich Einraumens vom Recht auf die eigene Person. Die kénnen sich
nicht immer nur Uber das Leid der Kinder definieren. Und je ausgeglichener die
Eltern sind und je mehr die sich das Recht einrAumen, auch was fir sich zu tun —
und wenn es nur ein Eis im Eiscafé ist ohne die Kinder, ja, Oma kann auch mal
aufpassen, oder auch mal eine Reise ohne die Kinder, [...] umso mehr sind sie
nachher auch [dazu] in der Lage, da unvoreingenommen und, sagen wir mal, mit
neuen Ressourcen [wieder da zu sein)/ Ich rede immer ganz oft von Seelenfutter.
Das ist Seelenfutter. Das brauchen die. Die missen ihre Ressourcen auffillen, die
Tanks sind irgendwann leer. Und wenn die das nicht fur sich tun, dann ist
irgendwann wirklich richtiges Fiasko angesagt. Da wiurde ich immer Mut machen
und immer sagen: ,lhr habt ein Recht darauf, ihr habt ein moralisches Recht. Ihr
seid sogar verpflichtet, an euch zu denken.” (...) Und dann kriegt das so eine ganz
gesunde Mischung. (Padagogin 2)

Jetzt kann ich auch noch was sagen lber das, was ich auch finde, was die Schule
ganz toll gemacht hat. Die haben zum Beispiel dann auch mal so Klassenfahrten
organisiert [...] Uber das Wochenende, dass die Eltern sich mal ausruhen kénnen.
Und so was finde ich einfach mega. Also, ich meine, die kénnten ja auch sagen: ,Ja,
ich arbeite nur Montag bis Freitag", ja, und die haben gesagt: ,Damit die Eltern sich
mal ausruhen koénnen, fahren wir tber das Wochenende mit den Kindern weg.” So
was ist doch toll? So was ist mal wirklich so eine Sache, wo man sagt, ja, das ist
tatsachlich was, was wir mal gebrauchen kénnen, ja, mal eine Auszeit, weil es oft ja
mit der Hilfe zu Hause schwierig ist, das genehmigt zu bekommen dann jemanden
auch zu finden, der einen mal entlastet. (Mutter C.)

Neben den Auszeiten ohne die Kinder sind auch wenige Stunden, in denen Eltern nicht die

volle Verantwortung tragen mussen, entlastend.

Die Schule war ja wirklich Uber all die Jahre unsere einzige Entlastung, die wir
hatten, und die ist dann in der Pandemie auch komplett weggebrochen. Und
plétzlich stand ich hier mit meinem Job, einem Kind mit Pflegegrad 5, einem anderen
Schulkind und ich sal3 im Home-Office, habe 24/7 gepflegt, habe dann Schule mit
dem anderen Kind gemacht. Ich wusste Uberhaupt nicht mehr, wo mir der Kopf steht,
ja?[...] Und das ist dann eben so, da merkt man halt auch erst, was flr einen grof3en
Teil die Schule da auch eben leistet, wenn so was dann wegbricht. Die sind einfach
ein ganz, ganz wichtiger Faktor. (Mutter C.)

Wenn Eltern die positiven Dinge durch das Leben mit der Krankheit NCL benennen sollen,
dann sind es haufig das Uberdenken der Wertvorstellungen im Sinne davon, dass Leistung
nicht alles bedeutet, das Wertschatzen und bewusste Erleben eines Tages sowie die
Begegnungen mit Menschen und die dadurch gemachten Erfahrungen, die sie sonst nie
gehabt hatten (Bender-Wolanski, 2001, S. 24-28).

Ich habe ja viele Elternkontakte, dass die sagen: ,So schlimm alles war, aber es war
auch gut und wir haben in unserem Leben ein anderes Wertesystem entdeckt.” Und
das waurde ich fur mich auch so sehen. In der Konfrontation im Alltag, dass ich eben
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auch gelernt habe, hoffe ich jedenfalls, zwischen wichtig und unwichtig zu
unterscheiden. Und auch der andere grof3e Bereich, dass ich mich den Fragen der
Begrenztheit des Lebens nicht mehr entziehe. Und ich glaube, das haben viele
Eltern auch gelernt. Das scheint alles miteinander verwoben zu sein. Also das sind
schon so Erfahrungen, die ich von mehreren Eltern mehr oder minder deutlich eben
auch mitgeteilt bekommen habe, die dem Ganzen, so traurig das ist, eben einfach
auch eine positive Seite abgewinnen kdnnen, dass die also neue Werte fir sich
erschlossen haben, die sie nie so erlebt hatten, wenn sie nicht eben ihre kranken
Kinder gehabt hatten. [...] Also ich glaube, dass viele Eltern erstaunlich, ja, wie soll
ich sagen, reifen an der Situation [...] und dass sie eigentlich mit sich im Reinen
sind. (Padagogin 2)

3.8.2 Zur Situation der Geschwisterkinder

Familien sind soziale Systeme, in denen sich deren Mitglieder gegenseitig beeinflussen.

Wenn ein Geschwisterkind eine Behinderung hat, konnen sich Beziehungen verschieben.

Haufig wird das Kind mit Behinderung zum jingsten Geschwisterkind, und zwar unabhéngig

von der tatsdchlichen Altersreihenfolge. In vielen Bereichen ist die Beziehung vergleichbar

mit Geschwisterbeziehungen ohne Behinderungen, sind aber oft durch mehr Warme und

Fursorge charakterisiert (Sarola et al., 2019, S. 485).

Nichtbehinderte Geschwisterkinder von Kindern mit NCL sind von vielen Dingen mit
betroffen. Sie missen in vielen Bereichen deshalb kirzertreten, weil sich vieles nur schwer
anders organisieren lasst, und ihnen wird weniger Aufmerksamkeit geschenkt. Dartber
hinaus sind sie fur die Eltern oft Ankerpunkte und eine Stitze.

Wir hatten immer gerne viele Kinder gehabt, und aufgrund der Erkrankung, ja, ist es
bei den beiden geblieben. Aber wir sind heilfroh, dass wir den L. eben noch
bekommen haben, bevor wir wussten, dass der C. krank ist, und dass wir ihn nun
haben. Ja, der hélt uns so manchen Tag Uber Wasser mit seiner Normalitat. Das ist
schon. (Mutter C.)

Also der macht das auch ganz toll. Der nimmt sie halt auch, wenn sie sich nicht
auskennt oder so, an die Hand. (...) Ja, wir sprechen schon viel da drtber. Ich
glaube, ja, die merken halt auch, dass sie viel zuriickstecken missen und oft/ Das
ist, was wir eigentlich gar nicht wollen, aber es passiert dann halt doch; und
versuchen, das halt schon immer zu erklaren. (Mutter Z.)
Viel Zeit und Energie der Eltern konzentriert sich auf das erkrankte Kind, sodass den
anderen Geschwisterkindern weniger Aufmerksamkeit geschenkt wird. Die Situation kann
bei den Geschwisterkindern auslosen, dass auf ihren Schultern gréRere Erwartungen
liegen. Bei ihnen kann sich das Gefuhl entwickeln, dass sie ihre Eltern vor noch mehr
zusatzlichem Stress schitzen wollen, und sie stellen daher den eigenen Kummer oder
Probleme zuriick. Viele Ubernehmen mehr Verantwortung, als dies Gleichaltrige
Ublicherweise tun wirden. Es kann sein, dass sie sich die Frage stellen, wie ihr Leben wohl

ohne das Geschwisterkind mit Behinderung verlaufen wirde. Es ist wichtig, ihnen das
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Gefihl zu vermitteln, dass alle mdglichen Emotionen und Gedanken natirlich und erlaubt
sind. Dariiber hinaus hat es sich als sehr hilfreich erwiesen, in den Eltern oder weiteren

Geschwisterkindern Gesprachspartner*innen zu finden (Sarola et al., 2019, S. 486-487).

Neben den hereinbrechenden Unsicherheiten in Bezug auf das betroffene Kind und die
Eltern stellt sich ihnen auch die Frage nach dem Umgang und der Begleitung der
Geschwisterkinder.

Und dann auch mit den Geschwistern, das sind auch so Sachen. Was sagen wir
denen? Wie gehen die damit um? Wie wirden die sich eigentlich entwickeln, wenn
das nicht so ware mit Z.? Das sind auch so Sachen, also das belastet unsere
anderen beiden naturlich auch total, vor allem den Finfjahrigen, der auch so einen
epileptischen Anfall mitgekriegt hat, weil der epileptische Anfall bei ihm im
Kinderzimmer passiert ist und dadurch total traumatisiert war, und wir das auch erst
alles aufarbeiten mussten. Das sind auch so Sachen, die uns sehr beschaftigen.
Was ist mit den anderen? Wie erklaren wir denen das? (Mutter Z.)

Hinsichtlich der angemessenen Information Giber die Krankheit sollte beachtet werden, dass
Geschwisterkinder nicht belogen werden. Heutzutage sind Informationen leicht tber das
Internet zuganglich. Sie sollten das Gefluhl verspiren, Fragen stellen zu dirfen, wenn sie
welche haben. Informationen helfen zu verstehen, weshalb das Geschwisterkind so viel
Aufmerksamkeit und Zuwendung braucht. Au3erdem wird ihnen das Gefiihl genommen,
dass sie mitunter durch falsche Wahrnehmungen Mitschuld an der Situation tragen.
Daruber hinaus hilft eine Einordnung hinsichtlich des Selbstbewusstseins in der
Kommunikation anderen gegeniber, wenn uber die Krankheit des Bruders oder der
Schwester gesprochen wird (Sarola et al., 2019, S. 488-489).

Sind Geschwister von Beginn an damit aufgewachsen, beschreiben sie dies als ihre
Normalitat. Trotz des Verstandnisses kdnnen sie sich im Kindesalter zurtickgesetzt fihlen.
Die nachvollziehbare Erkenntnis, weshalb dies so war, wird meist erst im Erwachsenenalter
gewonnen.

Ich als Geschwisterkind kann auch sagen, als Kind fand ich es immer ganz schlimm,
dass mein Bruder, weil ich es da mehr mitbekommen habe als bei meiner
Schwester, da immer sehr bevorzugt worden ist. Als Kind habe ich das jedenfalls so
gesehen. Wenn man alter wird, versteht man das nattrlich auch mehr, aber als Kind
habe ich das gar nicht verstanden und fand es immer sehr bevorzugend von meinen
Eltern. [...]

Zu Ostern zum Beispiel haben meine Eltern die Sachen bei uns versteckt und ich
habe ganz oft dann was gefunden und meine Eltern haben zu mir gesagt: "psssst,
das ist nicht fur dich, das ist fir NAME. Lass es nochmal da." Und dann war es
naturlich auch immer so frustrierend. Kinder, die sehen kdénnen, finden vielleicht
auch was, was fir ein anderes Kind ist, aber das waren dann speziell auf uns
bezogene Sachen und das war dann nicht fur mich. Sowas war dann halt oft
frustrierend. Und natdrlich, ich habe mich gefiihlt/Mir ging es mal nicht so gut oder
ich hatte mal Bauchweh und dann hat meine Mutter gesagt: "Ja es geht bald weg.
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Ist nicht so schlimm." und bei meinem Bruder war es halt gleich so schlimm. Meine
Mutter sald am Bett, hat ihn gestreichelt und sowas. Da habe ich mich dann halt oft
doof gefuhlt als Kind. (Schwester)

Dennoch erkennen sie die Belastungen, die fur die Familien damit einhergehen: die
Auseinandersetzung mit dem Tod, der bendtigten Barrierefreiheit im eigenen Haus und dem
Leben mit der Diagnose (Schwester, 368-392). Der Austausch mit anderen
Geschwisterkindern kann entlastend sein. Jemanden zu haben, der genau nachvollziehen
kann, was einen bewegt, wird als positiv erlebt. Es vermittelt ihnen das Gefihl, nicht die
einzige Familie auf der Welt zu sein und sich mit Menschen austauschen zu kénnen, welche
die eigenen Erfahrungen nachvollziehen kénnen Dies konnen Schulfreunde oftmals nicht
leisten, da ihre Lebenswelt anders aussieht. Ricksichtsloses und geringes einflihlsames
Verhalten der (Schul-)Freunde kann fir Enttduschungen sorgen. Auch wenn es bei
Familien-Treffen schwer und herausfordernd ist, die Kinder in unterschiedlichen Stadien zu
sehen, kann es helfen zu wissen, wie die Krankheit verlaufen kann, und sich darauf
vorzubereiten. Es kann Kraft und Hoffnung geben, zu sehen, wie und dass andere Familien
zurechtkommen (Sarola et al., 2019, S. 489).

Ich hatte ne Freundin, die habe ich durch den NCL-Verein kennengelernt, die hatte
auch zwei Geschwister mit NCL, mit der habe ich mich richtig gut angefreundet. [...]
Meine Freunde kennen den Namen von meinem Bruder, wissen, der hat ne
Krankheit, aber wenn ich vielleicht finf davon fragen wiirde, wie die Krankheit heif3t,
mussten sie vielleicht erstmal tiberlegen, weil die gar nicht so drin sind. Ich wirde
manche trotzdem als meine besten Freunde/aber sie wissen gar nicht so genau,
manchmal fragt NAME "Wie geht's denn deinem Bruder?", aber es ist gar nicht so,
dass die irgendwas uber die Krankheit wissen, und diese Freundin, mit der konnte
ich eben Uber alles reden. Die weil auch, wie es ist, wie sie damit aufgewachsen
ist, und wenn du dann gerade so Leute hast, die sich damit auskennen, dann also
hat mich das immer mehr aufgefangen. Oder wenn ich mit meiner Schwester oder
allgemein mit jemandem, der sich da auskennt, kann ich da naturlich besser dartber
reden [...] Meinen 17. Geburtstag, meine Eltern waren nicht da, mein Bruder hatte
einen Betreuer zu Hause und ich meine, ich bin 17 geworden, ich durfte auch mit zu
Hause bleiben und dann habe ich ein paar Freunde eingeladen. NAME musste
abends noch Tabletten nehmen und dann habe ich zu meinen Freunden gesagt:
"Seid mal alle leise, mein Bruder muss jetzt hier noch die Tabletten nehmen." Und
da sind im kleinen Raum in der Kiiche bei uns gewesen und dann kam mein Bruder
und hat aber Gerédusche gehdrt, weil ein paar Freunde gelacht haben. Jetzt nicht
Uber ihn, aber allgemein so. Und dann hat eine Freundin ihre Hand auf dem Tisch
gehabt und mein Bruder hat gefiihlt und hat gesagt: "Wer ist das?" und hat dann so
ein bisschen fester auf den Riicken geklopft und dann hat sie gleich so "OOhhh", so
von wegen sich so erschreckt und gleich so komisch geguckt. Bei sowas bin ich
dann so richtig sauer geworden. Am nachsten Tag in der Schule hat sie dann auch
noch "Weil3t du noch, als mir dein Bruder so auf den Riicken geschlagen hat?". Die
war dann am nachsten Tag nicht mehr meine Freundin [...] Sie hat sich dann auch
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eher so dariber lustig gemacht von wegen "Was hast du denn fiir einen Bruder" und

mit so jemandem will ich natdrlich nicht befreundet sein. (Schwester)
Viele Geschwister sind sehr dankbar, in einer Familie aufgewachsen zu sein, die durch die
Krankheit eine so starke Bindung erfahren hat. Dartiber hinaus sind sie im Ruckblick froh,
verschiedene Werte und Kompetenzen dadurch erworben zu haben, wie Starke, Empathie,
die Perspektive auf menschliches Leben und das Wissen, dass jede Person es verdient,
mit Wirde behandelt zu werden (Sarola et al., 2019, S. 492-503). Geschwisterkind zu sein,
kann zu einer reflektierten Haltung fihren und &hnliche Bewertungskriterien wie bei Eltern

hervorrufen: an jedem Tag schéne Momente zu gestalten.

Autorin: Was wuirdest du denn unabhé&ngig von den Geschwisterkindern speziell
Kindern und Jugendlichen mit NCL und ihren Familien winschen?
Katja: (...) Die Kraft, das alles durchzustehen. Auch Mut, dass sie sagen, sie
schaffen, dass sie das durchstehen kdnnen, dass es Lésungen gibt. Ich meine,
mittlerweile gibt es ja auch so viele Hilfsmittel oder Foérderangebote, es wird schon
so viel von den Krankenkassen auch Ubernommen, bezahlt, also dass man gar
keine Angst so auf dieser Seite haben muss. Ich denke, es gibt immer einen Weg,
der sich finden lasst, und trotzdem kann man dem Kind ja ein schénes Leben
bereiten. Gerade das ist ja dann nochmal schén. Dass man die Zeit, die man hat,
geniel3t, auch wenn man weif3, sie kbnnte jederzeit zu Ende sein, aber so ist es bei
einem anderen Menschen nicht anders. Ich kénnte ja auch von einem auf den
anderen Tag von einem Auto Uberfahren werden. Also einfach, dass man sowieso
jeden Tag geniel3t und aus jedem Tag das Beste macht, egal wie schwer es mal
wird. (Schwester)
,Die Stille der Unendlichkeit* von Huda el Haj Said*® behandelt die Geschwisterbeziehung
einer alteren Schwester zu ihrer an NCL2-erkrankten jungeren Schwester. Es handelt sich
um einen fiktiven Roman, der auf einer Informationsrecherche der Autorin beruht und an
eine ihr bekannte Familie angelehnt ist. Deutlich werden dabei die starke Bindung und das
Vernachlassigen der eigenen Bedurfnisse des Geschwisterkindes. Vom Kanal ,reporter”,
der zu ,funk” von ARD und ZDF gehdrt, wurde im Januar 2021 eine Reportage zu NCL

verdffentlicht, in der vor allem auch die Geschwisterperspektive viel Raum findet?.

3.9 Haltung und ethische Perspektive

Lebenslimitierende, lebensverkirzende oder lebensbedrohliche Erkrankung sind Begriffe,
die haufig im Kontext NCL auftauchen. Darunter versteht man ,Krankheiten, bei denen es
keine realistische Hoffnung auf Heilung gibt und an denen die Kinder/Jugendlichen
mutmalilich vor Erreichen des spaten Erwachsenenalters (40. Lebensjahr) versterben
werden.” (Zernikow et al., 2013, S. 4). Bei den lebenslimitierenden Erkrankungen kdnnen

vier Gruppen differenziert werden, die von der Association for Children’s Palliative Care

19 https://worteausglas.de/die-stille-der-unendlichkeit, zuletzt gepriift am: 16.08.2021
20 https://www.youtube.com/watch?v=hBM2BSKqfMY &t=3s, zuletzt gepriift am 18.08.2021
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definiert wurden. NCL werden dabei der Gruppe drei zugeordnet: ,Fortschreitende
Erkrankungen ohne krankheitsgerichtete therapeutische Optionen, bei denen haufig Uber
viele Jahre eine ausschlief3lich palliative Versorgung durchgeftihrt wird.” (Zernikow et al.,
2013, S.6). Die Klassifizierung in die Versorgungsgruppen soll die Ausrichtung der
Therapie verdeutlichen, wobei kurative Therapien bei Gruppe 2 (z.B. spinale
Muskelatrophie), Gruppe 3 (viele neurodegenerative Erkrankungen) und Gruppe 4
(schwerste Mehrfachbehinderung) aktuell nicht existieren und Elemente der
Palliativversorgung ab Diagnosestellung Teil der Behandlung sind (Zernikow et al., 2013,
S. 6). Wenn sich Kinder, Jugendliche oder junge Erwachsene im Endstadium ihrer
Erkrankung befinden, wird dies als final oder terminal bezeichnet. Die Anwendung der
unterschiedlichen Begrifflichkeiten setzen jeweils verschiedene Fokussierungen.
Progredient betont das Fortschreiten der Krankheit und den damit einhergehenden
zunehmenden Verlust der Fahigkeiten. Die Termini lebensverkirzend oder
lebenslimitierend implizieren eher das verfrihte Lebensende. Allerdings st
lebenslimitierend insofern unpréazise, da jedes Leben begrenzt ist und von daher die
Spezifik durch den Begriff lebensverkirzend deutlicher zum Ausdruck kommt. Unter
lebensbedrohlichen Erkrankungen werden Krankheiten der Gruppe 1 verstanden, die
potenziell heilbar sind, deren Therapieversagen aber wahrscheinlich ist (z.B.

Krebserkrankungen) (Jennessen, 2013, S. 22).

Etwa 22.000 - 50.000 Kinder und Jugendliche leben in Deutschland mit
lebensverkirzenden Erkrankungen, von denen jahrlich ca. 3.000 sterben (JanRRen &
Kuhlen, 2014, S. 354; Weber & Wirtz, 2019, S. 12). Sie stellen das gesellschaftliche Ideal
eines leidfreien, erfiillten Lebens génzlich in Frage und verdeutlichen die real existierenden
Grenzen des medizinisch Machbaren. Den Lebenswert einer Person unter der Perspektive
seiner Nutzlichkeit und der Lebenszeit zu definieren, ist bedenkenswert. Sie stellen die
Planbar- und Berechenbarkeit von Lebenslaufen infrage und verdeutlichen, wie stark
unsere Gesellschaft auf Optimierbarkeit ausgerichtet ist und wie stark Endlichkeit und
Verganglichkeit aus dem Bewusstsein verdrangt werden (Jennessen, 2013, S. 23-24). Im
Umgang mit der Personengruppe braucht es Mitgefiihl, das einen deutlichen Unterschied
zum Mitleid darstellt. Mitleid ist die belastungsorientierte Perspektive auf die
Lebenssituation des anderen. Mitfiihlen impliziert das mitfiihlende Tragen und ggf. auch
Ertragen der emotionalen Situation, ohne diese Geflihle stellvertretend zu Ubernehmen
oder sich mit ihnen zu identifizieren. Dies kann die Ressourcen der Betroffenen starken,

ohne Belastungen und Angste zu negieren (Jennessen, 2013, S. 25).

Im Sinne der von Kittay gepragten Care-Ethik wird die Notwendigkeit der Beziehungen von

Menschen untereinander und von begleitender Unterstlitzung und Assistenz betont.
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Menschen befinden sich in einem Netzwerk wechselseitiger Abhangigkeiten, sodass es
eine Notwendigkeit ist, gegenseitige Verantwortung zu Ubernehmen, was keine
L~Sonderethik" von Menschen mit schwersten Behinderungen darstellt (Jennessen, 2013,
S. 30). Ein Leben in Abhangigkeit ist kein Ausnahmezustand oder eine Mdglichkeit, flr oder
gegen die man sich entscheiden kann, sondern eine Grundbedingung humanen
Uberlebens (Schaper, 2020, S. 48). Um dieser theoretischen Fundierung in der Praxis
gerecht zu werden, bedarf es einer ethisch-reflexiven Haltung des*der Care-Geber*in.
Aufmerksamkeit und gleichzeitig Abgrenzung, Verantwortlichkeit, Empfanglichkeit mit
Abgrenzung gegen Missbrauch, Kompetenz und die Bereitschaft zu lernen, aber auch
Grenzen zu kennen und weitere professionelle Hilfe einzusetzen, wo notwendig, sind
Elemente davon (Jennessen, 2013, S. 30-31). Durch die Schwere der Behinderung und
zusatzlich der lebensverkiirzenden Situation sind die Tendenzen zu Verdrangung,
Vermeidung, Ausgrenzung und damit gravierenden Teilhabeeinschrankungen besonders
hoch. Ohne eine Konfrontation mit der Situation fuhrt dies zum sozialen Tod, der ethisch
nicht zuldssig ist. Kinder und Jugendliche mit lebensverkiirzenden Erkrankungen missen
Bestandteil von inklusionspolitischen Debatten sein und wahrgenommen werden
(Jennessen, 2013, S. 31).

In der Charta der ,Hospital Organisation of Pedagogues in Europe” (HOPE) fur langfristig
erkrankte Kinder und vom BZBS Hamburg fur Kinder mit juveniler NCL wurden Rechte und
ethische Statements entwickelt, die fur die Praxis mit Kindern mit einer lebensverkiirzenden
Erkrankung die Basis bilden sollten (Lorent et al., 2019, S. 143; Weber & Wirtz, 2019,
S. 18):

1. Jedes Kind hat das Recht auf ein erfiulltes Leben und die Chance, seine
Persdnlichkeit so gut wie moéglich zu entwickeln und zu entfalten.

2. Lernort, Lernumwelt und die Lernhilfen missen den Bedurfnissen entsprechen.
Die Rechte und Bediirfnisse eines Kindes mit NCL sind nicht weniger wertvoll
und stehen gleichberechtigt neben den Rechten und Bedirfnissen der anderen
Schuler*innen.

3. Wir achten darauf, dass die Wiirde des Kindes gewabhrt bleibt und dulden keine
Herabsetzung oder Missachtung.

4. Unser Ziel ist es, jeden Tag so fruchtbar und sinnvoll wie méglich zu gestalten.

5. Wir ermutigen und férdern das Kind, um ihm zu helfen, sein volles Potenzial im
Rahmen seiner Fahigkeiten auszuschopfen. Die Fortfuhrung von Bildung und
Erziehung und das Aufrechterhalten der Stellung als Schiler*in sind Ziele des
Unterrichts.

6. Wir begleiten und unterstitzen das Kind durch den Prozess der Veranderung
und des Abbaus.

7. Wir setzen uns dafur ein, dass das Kind Teil der Gemeinschaft und der
Gruppenerfahrung ist — so lange und so weit wie mdglich.
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8. Wir schitzen das Kind vor der Gefahr zu vereinsamen und zu isolieren.
Kommunikationstechnologien sollen auch genutzt werden, um dem
vorzubeugen.

9. Das Kind hat das Recht, die Wahrheit zu erfahren. In enger Zusammenarbeit mit
den Eltern arbeiten wir schrittweise an der Wahrheit. Die Eltern sind aktive und
verantwortungsvolle Partner.

10. Wir werden ein Kind niemals anliigen, aber wir werden ihm auch niemals jegliche
Hoffnung verwehren.

Gedanken, die aufkommen, tendieren mdglicherweise in Richtung ,Was kann ich trotz der
Krankheit Gutes tun?“ oder ,Was kann ich gegen die Krankheit Gutes tun?“. Gibt man sich
dem hin, nehmen Dramatik und Ohnmachtsgefihl Gberhand, da stetige Funktionsverluste
in ihrer Entwicklung nicht aufhaltbar sind. Ein Kampf gegen den unbezwingbaren
Sundenbock NCL ist aussichtslos und kraftezehrend. NCL nicht nur als Gegenspieler zu
sehen, sondern auch als wirklichen Teil der Person, wie andere genetische oder soziale
Faktoren, ermdglicht einen Perspektivenwechsel. Es gilt, Dinge mit der Krankheit gut und
schon zu gestalten, wenn etwas fUr die Person erreicht werden méchte. Auch wenn die
Krankheit den Menschen verandert, gibt es ,helle”, freudige Seiten und Momente. Das Ziel
sollte es also sein, diese hervorzuheben, ohne die negativen und schwierigen Dinge zu
verdrangen, da sie damit noch gréRer und angstvoller werden. Es gilt also, den gesamten
Begriff ,Person“ und sein Menschenbild zu Uberdenken. Alles, was mit einer Person
zusammenhangt, ist die Person. Lehnt man Teile einer Person, wie die Krankheit, ab, lehnt

man auch die Person ab (Beermann & Lippe, 2001, S. 54-56).

Fir eine gute Beziehung zu dem Kind wird (Vor-)Wissen zu NCL benétigt und Kenntnis
dartUber, was NCL fur die Lebenswelt der Kinder bedeutet. Es besteht bei den Betroffenen
offensichtlich das Gefihl, dass nicht alle Uber die Bedirfnisse, die mit der Krankheit
einhergehen, gleichermal3en aufgeklart sind.

Autorin: Was wunschst du dir denn von deinen Lehrern und Lehrerinnen?

Jule: (...) Dass sie mal mehr von NCL wissen.

Autorin: Dass sie mehr wissen von NCL-Kindern?

Jule: Ja.

Autorin: Was missen sie denn wissen?

Jule: Dass wir Anfalle bekommen.

Autorin: Dass du Anfélle bekommst?

Jule: Ja, auch manchmal schreien muss, wenn Anfalle kommen. Dass ich falle.
Dass ist hier in den Muskeln, dass die schlaff sind. Dass ich umfalle. Dass die
wissen. Dass die mal einen Film gucken. Dass die auch mal mehr wissen, was sie
alles wissen miussten. Dass sie mal wissen und nicht so angstlich sind. Dass sie
nicht so angstlich.

Autorin: Also du winschst dir, dass sie mehr wissen lGber NCL und nicht so
angstlich sind?

Jule: Ja. Ja.

Autorin: Sind sie denn jetzt gerade angstlich bei dir?
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Jule: Hm, also, dass sie auch mehr Punktschrift, dass die wissen, was NCL-Kinder
gerne machen oder auch dass NCL-Kinder Anfalle haben und schlafen und Pausen
machen miussen.

Autorin: Koénnt ihr denn in der Schule schlafen?

Jule: Hm, nicht so gut. Platz, wo/wenn ich mich hinlegen méchte.

Autorin: Aber habt ihr ein Bett, wo ihr euch hinlegen kénnt?

Jule: Nicht so ganz. Da sind Menschen und da nur eine Matratze, dort. Und das soll
es auch haben.

Autorin: Hmhm. Also sie missen wissen, dass ihr Anfalle bekommt, dass ihr
Pausen braucht, dass du gerne Punktschrift machst,

Jule: Und dass ich immer einmal im Jahr nach Hamburg fahre.

Autorin: Dass du einmal im Jahr nach Hamburg fahrst?

Jule: Ja. Und dass sie das schon wissen.

Autorin: Dass sie das schon wissen und dass du es nicht erklaren musst? (...) Gibt
es sonst noch etwas, das du dir von den Lehrerinnen und von den Lehrern
wunschst?

Jule: (...) hm, also von den Schiilern, dass sie nicht, so laut, sonst Anfall, Anfall.
Autorin: Wenns laut ist, hast du einen Anfall?

Jule: Ja, auch schon mal passieren. Kann auch in der Schule passieren. Dass die
Lehrerin auch schiitzen missen, den Kopf auf den Schol3 machen missen,
hinlegen. Und dass ich auch schlafen. Dann, mude bin ich. Kopfschmerzen kommt
vielleicht. Kopfschmerzen. (Kind Jule)

Aus dem Wissen um den Verlauf der Krankheit ist allerdings keine Erwartungshaltung
bezuglich der individuellen Entwicklung einer erkrankten Person abzuleiten. Jedes Kind mit
NCL ist ein Individuum und aus der Krankheit kdnnen nicht per se Pauschalisierungen
abgeleitet werden. Es kann sich nicht rein Uber NCL definiert werden.

Wir sind aufgefordert, die Rickschritte als elementare Bedingung unserer Arbeit zu
akzeptieren, zu frihe Einengung zu vermeiden, die Notwendigkeit von Forderung
und Forderung in einem angemessenen Verhaltnis zur Normalitat der Kinder zu
setzen, denn sie bleiben ja immer noch Lisa und Franz und ich weif3 nicht wer. Und
es gibt so eine Tendenz, [...] zu sagen: ,Die NCL-Kinder”, macht man ja selber
manchmal auch, um es zu vereinfachen. Aber dass die Kinder definiert werden tber
die Krankheit? Und damit kriegt die Krankheit eine unheimliche Macht. Ich habe das
ja auch Mythos genannt. Das ist ja wie so eine Bedrohung. Das ist wie so ein Drache
oder so, auf den sie keinen Einfluss haben, da kdnnen sie nichts gegen tun.
(Padagogin 2)
Es braucht eine Balance zwischen der ,Uber-Prasenz* der Krankheit und dem Tabuisieren
von Themen, wie Veranderung, Krankheit, Zukunft und Tod (Lippe & Sauer, 2001, S. 101).
In Interaktionsprozessen zu thanatalen Themen bedeutet dies nicht die Fixierung auf den
Tod, sondern die kommunikativen Signale eines erkrankten Kindes wahrzunehmen und
partnerschaftlich-dialogisch aufzugreifen. Die Begleitung eines lebensverkirzend
erkrankten Kindes bewegt sich zwischen Standhalten und Loslassen, Fragen stellen und
Fragen zulassen, Kommunikationsverweigerungen akzeptieren und doch
Kommunikationsangebote bereithalten. Da Menschen mit lebensverkirzenden
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Erkrankungen von allen entwicklungsgeméfRen Lebensthemen ebenfalls betroffen sind,
haben sie auch das Recht, diese so selbstbestimmt wie méglich zu gestalten, wozu auch

die Kommunikation Uber thanatale Themen gehort (Jennessen, 2013, S. 26).

Jeder Mensch weil3 sein ganzes Leben lang, dass er sterben wird. Die Kenntnis der
eigenen Verganglichkeit unterscheidet uns vermutlich von allen anderen Lebewesen.
Zwischen theoretischem Wissen und dem Anerkennen, dass es auch wirklich mich betrifft,
liegt ein grof3er Schritt.” (Bausewein & Simader, 2020, S. 18). Offenheit hinsichtlich der
Kommunikation tber das Lebensende zu signalisieren, zeigt der Umwelt, dass man der
Wabhrheit gewachsen ist. Das Bemuhen, mit anderen dariiber zu sprechen, vorzusorgen,
dariiber zu lesen oder Vortrage zu besuchen, hilft bei der Auseinandersetzung. Ein ,Letzte-
Hilfe-Kurs", ein ,Death Café" oder Hospiz und Palliativstation in der Nahe kénnen konkrete
Anlaufstellen sein (Bausewein & Simader, 2020, S. 34-35).

Also das Ideal ware, wenn man selbst die Gelegenheit hatte, den Anlass dazu hatte,
sich tatséchlich mit der Endlichkeit des Lebens auseinandergesetzt zu haben, weil
nur das macht eine gewisse Gelassenheit. Solange ich selber noch Angst vor dem
Sterben und all den Themen, die damit behaftet sind, habe, bin ich nur begrenzt ein
guter Begleiter. Was nie, nie heiRen soll, [...]: ,Boah, die wollen jetzt standig tber
Tod und Sterben reden.” Nein, darum geht es nicht. Ich will nicht einen jungen
Menschen mit NCL zum Todgeweihten die ganze Zeit fihren, aber wenn ich selber
mich damit auseinandergesetzt habe, mit den Angsten, die damit verbunden sind,
mit den Unsicherheiten, mit den Sorgen, und sie natirlich idealerweise Uberwunden
habe, soweit man von Uberwindung sprechen kann, aber zumindest meinen Weg
gefunden habe, meine Haltung dazu, dann habe ich auch eine Haltung zu einem
Menschen, den das in seinem tiefsten Inneren wahrscheinlich bewegt. Denn das ist
ein Kern der Arbeit mit an NCL erkrankten Jugendlichen, ,Was denken die eigentlich
Uber sich? Was wissen sie von sich und was sind sie bereit oder in der Lage
preiszugeben?”. Denn die sagen nicht unbedingt, was sie denken, sondern machen
das ganz im Geheimen mit sich aus. (Padagoge 1)

Da spielt dann auch wieder eine Rolle, wie weit die Kollegen auch bereit und in der
Lage sind, sich mit Fragen von Tod und Sterben und der eigenen Begrenztheit
auseinanderzusetzen. Wenn dich so eine Mutter fragt: ,Stirbt mein Kind bald?“, dann
musst du antworten. Das setzt aber voraus, dass du dir vielleicht selber auch mal
zwei, drei Gedanken gemacht hast. (Padagogin 2)

Autorin: In Bezug auf den Punkt Tod und Auseinandersetzung mit dem Sterben.
Inwiefern sollten da Padagogen oder professionelle Helfer selber druber
nachdenken?
Padagogin: Das halte ich fur eine Bedingung. Ich glaube nicht, dass man Vertrauen
erwecken kann, wenn man also nur Lippenbekenntnisse macht. [...] Das Problem
ist, die eigene Angst vor dieser Thematik musst du schon ein bisschen versuchen
zu Uberwinden. (...) Du sollst ja auch gar nicht jetzt der Herr aller Dinge sein und mit
jedem Thema, was in diesen Komplex reingehdrt, locker umgehen kdnnen, du
musst nur offen sein dafir, ne, dich auseinanderzusetzen. Naturlich auch, sagen wir
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mal, den Kindern zu vermitteln, dass wir alle endlich sind, dass die Natur so ist, dass
alles ein Kommen und ein Gehen ist, und je mehr man das selber als Prinzip in sein
eigenes Leben integriert, umso glaubwirdiger kannst du das natirlich auch
weitergeben. Wenn du selber aber diesem Thema pausenlos aus dem Weg gehst,
und, sagen wir mal, dem Tod deiner eigenen Gro3multter [...] angstvoll begegnest,
dann kann man in dieser Arbeit nicht glaubwirdig sein. Andererseits ist es aber auch
notwendig, sich abzugrenzen. [...] natirlich bist du, wenn du dem Thema Tod und
Sterben dich annédherst, ja selber in einem Lernprozess, in einem Denkprozess, [...]
Also ich denke, je mehr man so diese Fragen in den Alltag einbezieht, umso
normaler ist es auch fur/ Das spuren die Kinder ja, dass man da vollig unverkrampft
druber redet. [...] man sollte schon eine Bereitschaft haben, sich damit zu befassen.
und durch die Trauerbegleiterausbildung habe ich eben auch gelernt, wie wichtig
das ist, diese Prozesse anzugehen und zu durchleben und dann auch irgendeine,
vielleicht auch ungeklarte, Sache zu klaren und abzuschlie3en. Und dass die Eltern
auch lernen, wenn ihr Kind im Sterben liegt oder gestorben ist, dass sie also auch
da Formen finden, damit abzuschliel3en, ohne das Kind aus den Augen zu verlieren.
Und da kann ich natirlich, wenn ich mit meiner Ausbildung so ein bisschen da jetzt
mal was sagen kann, auch ein bisschen helfen, ihnen zu sagen: ,Du musst jetzt
nicht*/ Weil es gibt ja auch viele, die dann sagen, wenn das Kind gestorben ist: ,Ja,
nun muss aber mal gut sein. Ist doch schon ein Jahr her* oder so, ne? Und dass
man ihnen da einfach die Zeit zugesteht, die sie brauchen, und auch die Trauer, die
sie brauchen. (Padagogin 2)

3.9.1 Verstandnis von Entwicklung

Die traditionelle Sichtweise auf die Entwicklung des Menschen erfasst Lernen als einen
stetigen Prozess von kontinuierlichem Zuwachs an Fahigkeiten und Fertigkeiten. Dieses
Verstandnis prallt mit der Lebenswirklichkeit von Menschen mit NCL und dem
zunehmenden Verlust von Fahig- und Fertigkeiten aufeinander. Dies deutet auf einen
Widerspruch zwischen dem Ziel von Schule und dem Abbauprozess hin. Um zu einem
Umdenken zu kommen, bedarf es eines erweiterten Verstandnisses von Lernen. Eine
Padagogik, die von einer steten Bildsamkeit des Menschen ausgeht, passt nicht nur zu
linearen Lebenslaufen (Schlegel, 2001, S.9-10). Auch unter eingeschrankten
Bedingungen ist davon auszugehen, dass ein Interesse an der Erweiterung von Kénnen
besteht (Lippe & Sauer, 2001, S. 93). Die Entwicklung ist vom Standpunkt des Subjekts
und weniger von den Konventionen von Schule und anderen sozialen Beziigen aus zu
denken. Bedurfnisorientierte Foérderung wird durch (Er-)Lebensqualitat sichergestellt,

wahrend kompensatorische Trainings wenig sinnvoll sind (Lippe & Sauer, 2001, S. 94-95).

Entwicklung kann hier nicht im klassischen Sinn als Zugewinn an Kompetenzen
verstanden werden, sondern im Sinne, das sind jetzt drei Unterpunkte, von
allméahlicher Annéherung an die eigene Situation mit begrenztem Neuerwerb, aber
immer mehr mit Verlusten, im Sinne von Lernen, sich an sich veréndernde
Moglichkeiten anzupassen und die erst mal anzuerkennen und auch kreativ zu
nutzen, ne, also die berihmten Inseln zum Beispiel, dass man also das, was da ist,
aufgreift und nutzt und auch im Sinne von Akzeptieren der eigenen Situation, also
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der Situation des Kindes, und dass man dem Kind versucht, dazu zu verhelfen,
damit Frieden zu schliel3en und seine eigene Situation anzunehmen. Das ist unser
Auftrag. [...] Wir missen aber auch trotz der, ja, Verluste die da immer noch und
lange Zeit enthaltenen vielfaltigen Chancen eben kreativ nutzen. [...] ,Inseln
betreten und Schatze sammeln®. Damit wirde ich gerne meine Arbeit
zusammenfassen, dass man das, was da ist, betritt und da mdglichst viel draus
macht; und das gibt so viel Halt fiir die dunkeln Zahler und die dunklen Stunden.
Das funktioniert nattrlich nicht immer, aber es ist eine Riesenchance, bei den
Kindern fir Zufriedenheit zu sorgen, und damit natdrlich auch bei den Eltern. [...]
(Padagogin 2)

Wir waren zum Beispiel bei einem Jungen gliicklich, als der irgendwann Flissigkeit
durch einen Strohhalm zu sich nahm und nicht nur an einem Waschlappen saugte,
nur mal so als Beispiel. Das war fir uns wie eine Eins in Englisch. ,Boah, der trinkt
jetzt mit dem Strohhalm®, so, ne? Also es gibt da ja kleine Verbesserungen.
(Padagogin 2)

Bei zunehmender Immobilitat ist eine intensive und gute Pflege erforderlich. Die grol3e
Gefahr bei zu pflegenden Personen sind Apathie und Inaktivitdt. Dies grindet einerseits
aus dem sich zunehmenden Zuriickziehens in sich selbst, andererseits, weil sie viel
schwerer lesbar sind und ihre Aktivitat wesentlich vom Interesse und der Offenheit des
Gegentbers abhéngt (Schroijen, 2001, S. 130). An dieser Stelle ist es einmal mehr wichtig

zu betonen, dass die Wirde der Person aufrechterhalten wird.

Der Blick auf den padagogischen Auftrag pragt die Umgangsweise.

Bezogen auf die ganze Auftragsdefinition, ist es eben wichtig, dass wir, soweit wir
das koénnen, sowohl bei den Eltern wie auch bei den Kindern versuchen zu
verhindern, dass sie sich zu sehr diesem Sog der Krankheit ausliefern und dass sie
vergessen, dass ihr Kind auch verliebt ist, dass es vielleicht Sex haben mdchte,
dass ihr Kind ins Café gehen will, dass ihr Kind verreisen will — stinknormale
Merkmale von Pubertierenden oder erwachsenen Menschen. Und naturlich in
diesem ganzen Verarbeitungsprozess, irgendwann mal ist das dominant, dann ist
diese Krankheit allgewaltig. Und sie davon wegzubringen und die Relationen zu
verschieben, das halte ich auch fir eine wichtige Aufgabe, die wir gegentiber den
Kindern und den Eltern haben. [...] den Spruch: ,Wir begleiten die Kinder auf ihnrem
Weg und tragen Sorge daftir, dass ihre Wirde unangetastet bleibt“, das halte ich fiir
einen Riesensatz, so selbstverstandlich wie das klingt. Denn also auch ein Kind,
was in die Hose macht und [...] im Rollstuhl héngt [...], die haben ja aber trotzdem
ein Recht auf Wurde. (Padagogin 2)

3.9.2 Beziehungsgestaltung

Nicht vernachlassigt werden darf dabei die Beziehungsgestaltung zwischen Padagog*in
und Schiler*in mit NCL. In einer intersubjektiven Beziehung werden alle beteiligten
Personen als ,handlungsfahige Subjekte* akzeptiert, die sich in Bezug zu anderen
Personen und deren Realitaten setzen, sich Uber Erlebnisse und Erkenntnisse austauschen

oder diese im Austausch differenzieren und vertiefen. Die Lehrperson als Vermittler
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»objektiven Wissens" und der*die Schiler*in als deren Rezipient*in ist keine sinnvolle
Rollenverteilung. Vielmehr muss der Blick auf die Gleichwertigkeit gelenkt werden. In den
subjektiven Realitaten werden die Unterschiede erkannt und akzeptiert, was aber nichts an
der Wertigkeit einer Person andert (Lippe & Sauer, 2001, S. 95-97).

Im Alltagsgeschehen gilt es, eine ausgewogene Handhabung zwischen Vorsicht und dem

Zugestehen an Autonomie zu finden.

Autorin: Wie geféllt es dir da?

Isabell: Gut. Besser als friiher. Da durfte ich nicht allein in die Pause gehen.
Autorin: Was durftest du da nicht?

Isabell: In die Pause gehen. Ich musste immer warten. Die Lehrer sind da etwas
angstlich gewesen. Jetzt darf ich allein laufen.

Autorin: Weil3t du, warum sie mehr Angst hatten?

Isabell: Anfall, halt. Dass mir das auf dem Weg passiert.

Autorin: Dann haben sie dich nicht allein laufen lassen oder wie war das genau?
Isabell: Ne, es musste immer jemand mitkommen.

Autorin: Was ist der Unterschied jetzt?

Isabell: Ich muss immer in Sichtweite sein. (Kind Isabell)

Isabell: Hmhm, und die Klassenlehrerin mag ich auch mehr als friiher.

Die ist netter geworden. Nicht so wie friiher. Da musste ich immer warten und

bewacht werden.

Autorin: Du hattest das Gefihl, dass du immer tberwacht wurdest?

Isabell: Ja, das ist blod. (Kind Isabell)
Die Auseinandersetzung hilft, die eigenen BerlUhrungsangste abzubauen und nicht
verangstigt zu reagieren. Das ist wichtig, um Familien Sicherheit vermitteln zu kénnen und
selbst handlungsfahig zu sein (vgl. Padagoge 1).
Bei Schulen und Lerngruppen handelt es sich um soziale Geflige, in denen es Regeln gibt
und Erziehung stattfindet. Dieses Verstandnis von Schule taucht auch bei den
Schiler*innen mit NCL auf. Es liegt dann an der Lehrperson, abzuwéagen, dass dieses
Rollenverstandnis bedient und gleichzeitig oft nicht der gleiche Mal3stab angelegt werden
kann, der fir andere gilt. Das wiinschen sich so auch die Eltern und betonen ,,den Mut zur
Inkonsequenz® und damit auch die Bereitschaft, von Planen und Strukturen abzuweichen,
indem man ,Verstandnis fur die Krankheit* zeigt und ,die Kinder annimmt, wie sie sind“ (vgl.
Schriftliche Befragung Eltern).

So im Alltaglichen, wenn ich mit Englisch, Mathe, Deutsch dran bin so und ich bin
der Lehrer, da habe ich gemerkt, dass es fur viele an NCL erkrankte Jugendliche
ganz hilfreich ist, wenn ich in der Lage bin, Theater zu spielen. Jetzt bin ich der echte
Lehrer, weil ich als NCL-Erkrankter auch Schiiler bin und da habe ich die Erwartung,
dass ein Lehrer auch Hausaufgaben aufgibt und der will auch, dass die gemacht
werden; da muss ich auch streng sein als Lehrer, konsequent, also da muss ich
auch der Rolle des Lehrers entsprechen. Ich muss aber als Lehrer auch in der Lage
sein, zu merken ,Jetzt wirde ich Gberfordern, jetzt wiirde ich das Kind in seine Krise
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hineinstlrzen, weil es das jetzt nicht mehr kann“. [...] dann darf ich in dem Moment
nicht mehr streng sein und nach den gleichen Richtlinien urteilen wie bei den
anderen Schulern, da muss ich jetzt wenden und der Verstandnisvolle sein kénnen.
Aber ich darf nie, ich Ubertreibe jetzt mal, der soziale Waschlappen sein, der jetzt
irgendwie sich die ganze Zeit nur verstandnisvoll um das Kind schmiegt, weil das
braucht das Kind auch nicht. Es braucht einerseits die Kante, die klare Rolle ,Ich bin
immer noch Mitglied in der Gruppe, in der Gesellschaft und da gibt es halt auch
argerliche Lehrer und viele Lehrer, aber ich habe auch verstandnisvolle Menschen
da“. Also dieses Spiel zwischen diesen beiden Seiten, das fande ich ideal als
Haltung, wenn man mit degenerativ erkrankten Kindern arbeitet. (Padagoge 1)

Es muss fundiert analysiert werden, in welchen Bereichen die Wiinsche des Kindes
begriindet liegen, ob ein guter Ausgleich an Anforderungen gewéhrleistet wird oder ob die
Rollenvorstellung oder das Verstandnis von Schule nicht zur aktuellen Situation passt.

Autorin: Was wunschst du dir von deinen Lehrerinnen?

Isabell: Bei Mathe, dass wir schwere Aufgaben machen, mal. Jetzt arbeiten wir
mehr mit so Ringen. Ich bin zwar in der Hauptstufe. Fiihl mich wie son Grundschdler.
So einfach sind die halt.

Autorin: Die Aufgaben sind zu einfach?

Isabell: Ja.
Autorin: Du winschst dir schwerere Aufgaben?
Isabell: Ja!

Autorin: Was machst du gerade fur Aufgaben?

Isabell: Meistens so Plus, Minus. Und nicht Mal, halt.

Autorin: Aha, du wirdest also gerne mehr Malrechnen. Hat dich denn deine
Lehrerin schon mal gefragt?

Isabell: Nein!

Autorin: Das heil3t, sie sucht fur dich aus, was du machst.

Isabell: Ja und eigentlich das Gleiche fiir alle halt und fur mich ist es zu leicht.
Autorin: Ist das denn nur in Mathe so?

Isabell: Ja, nur in Mathe.

Autorin: In den anderen Fachern ist alles gut, da passt es fir dich?

Isabell: Ja. (Kind Isabell)

Indem man auf die Bedtirfnisse und Herzenswiinsche der Kinder und Jugendlichen eingeht,
kénnen ein grofRes Stiick Normalitat und einzigartige Erfahrungen erméglicht werden.

Autorin: Hast du denn was mitbekommen, was die Lehrer oder Lehrerinnen gut
gemacht haben?
Katja: Also viele Sachen. Mein Bruder wollte immer mit dem Roller oder mit dem
Motorrad fahren und dann hat er wirklich einen Lehrer gehabt, der hat dann da so
ein Motorrad gehabt und dann war er wie in so einer Motorrad-AG und dann sind
die erstmal Motorrad gefahren — trotz Blindheit. Die haben auch Blindenschrift
schreiben gelernt. Mein Bruder hat dann seine 20 Frauen gehabt, denen er
hinterhergelaufen ist und hat immer Liebesbriefe zu Hause geschrieben, die meine
Mutter dann immer nochmal vorlesen musste, ob er sie richtig geschrieben hat. Die
haben auch viele tolle Sachen gemacht. Mit dem einen Lehrer hat er eine Wette mal
gemacht, dass er es nicht schafft, drei Bier zu trinken. In der Nacht ist mein Bruder
bei uns nach hinten gegangen, hat so lange gefihlt, bis er das Bier gefunden hat,
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und hat erstmal so viele Flaschen getrunken, wie er gefunden hat und ihm dann
schlecht war. Mein Vater hat dann da am nachsten Morgen die ganze Breche auf
dem Boden gefunden, also der hatte da seinen Spal. Die Lehrer haben nattrlich
nicht bedacht, dass mein Bruder das wirklich machen wirde, obwohl er doch
tatsachlich ein Ripel war. Der hat trotzdem alles gemacht. Trotzdem so viele
Sachen, die man im alltaglichen Leben braucht, so wie mit dem Motorrad fahren.
Die hatten da auch einen Esel und Pferde und Tiere, da kam immer die von der
tiergestitzten Therapie. Mein Bruder hat immer Tiere geliebt, das fand er auch toll.
(Schwester)
3.9.3 Ziel der padagogischen Arbeit
Das Ubergeordnete Ziel sollte sein: Jeden Tag so schén und sinnvoll wie mdglich zu
gestalten. Daruber hinaus braucht es Offenheit flr kurzfristige Planungsanderungen und
stete Anpassungen an die sich verandernde psychisch-physische Verfassung des Kindes
(Gombault, 1985, S. 448-450). Wenn sich ein padagogischer Auftrag fur Kinder und
Jugendliche mit NCL formulieren lieBe, kdnnte er lauten: So viel Normalitat und
Lebensfreude wie mdglich im Alltag zu ermdglichen. Dabei muss der Mensch in seiner
Wertigkeit anerkannt werden und herausgefunden werden, was in seiner individuellen
Lebenswelt bedeutsam ist. Normalitdt bezieht sich auch auf die Offenheit fur die
Annaherung des Anders- und Begrenzt-Seins. AuRerdem brauchen die Kinder und
Jugendlichen eine Sicherheit, dass sie jederzeit Bewaltigungshilfe erhalten kénnen. lhnen
missen Trauer und Schmerz zugestanden werden (Gombault, 2001b, S. 66—67). Verluste
und Schmerz gehoéren zur Normalitat eines jeden Lebens. Dabei darf der Blick auf die
.Gewinne" nicht verloren gehen. Es ist also auch eine padagogische Aufgabe, diese

begreifbar und annehmbar zu machen (Gombault, 20014, S. 71).

Es braucht ein Klima und eine Grundstimmung, mit denen Menschen mit NCL begegnet
werden sollte. Dazu nennt Gombault folgende Punkte (Gombault, 2001a, S. 82-83):

e Vertrauen in die Fahigkeiten der Kinder. Fordern, aber nicht Gberfordern und ihre
Handlungsmadoglichkeiten beriicksichtigen.

o Akzeptanz der individuellen Gegebenheiten und sie mit ihrer ,Normalitat”
annehmen.

e Wahrnehmung und Erhaltung der Wirde auch im fortgeschrittenen Stadium der
Krankheit.

e Ehrlichkeit im Zwischenmenschlichen — die Situation der Erkrankten, Angehérigen

und die eigene Beteiligung sehen und anerkennen und damit auseinandersetzen.
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4 |nhalte und Methoden

In diesem Kapitel sollen einige Uberlegungen zur Auswahl von Inhalten dargestellt werden.
Mit Inhalten sind hier einerseits Unterrichtsinhalte gemeint als auch allgemeine Inhalte, die
breiter verstanden werden kénnen und das Leben Uber das schulische Geschehen hinaus
beeinflussen, wie die Unterpunkte Musik oder Biografiearbeit. Au3erdem werden wichtige

methodische Uberlegungen skizziert.

Bei der Auswahl der Inhalte kann sich im Frihstadium der Krankheit am Bildungsplan
orientiert werden. Allerdings sollte eine friihe Differenzierung dahingehend stattfinden, dass
die Interessen ermittelt und aufgegriffen werden, um diese intensiver zu behandeln, da sie
langfristig von Bedeutung sein kénnen. Gepragt sind die inhaltlichen Vorlieben wie bei
anderen Kindern auch durch den soziokulturellen und weltanschaulichen Hintergrund,
ethnische Gegebenheiten, innerfamilidre Strukturen etc. (Gombault, 2001a, S. 78).
Kulturtechniken sind wichtig, aber es sollte insbesondere dann, wenn die Diagnose bekannt
ist, viel Einfihlungsvermbdgen eingebracht werden, um sténdige Frustration und
Uberforderung zu vermeiden. Hierbei ist methodisches Geschick gefragt, um die
Partizipation und die Bewaéltigung der Aufgaben zu ermdglichen (Gombault, 2001a, S. 79).
Hilfreich ist die Anwendung der blinden- und sehbehindertenpddagogischen Aspekte, um
Fahigkeiten und Fertigkeiten moéglichst lange aufrechtzuerhalten und zu unterstitzen. Das
Erlernen der Punktschrift kann bei vielen Kindern sinnvoll sein, lange aufrechterhalten
werden und wichtig bleiben, auch wenn keine verstandlichen Texte mehr geschrieben
werden kénnen. Orientierung und Mobilitét sowie LPF sollten immer berilicksichtigt werden.
Eine besondere Betonung liegt bei Kindern und Jugendlichen mit NCL auf dem
Lebensweltbezug, der auch mit Fortschreiten in Inhalten, Spielen und lebenspraktischen
Ubungen aufgegriffen werden sollte (Gombault, 1985, S. 448-449).

Die zunehmende Differenz zwischen chronologischem Lebensalter und dem damit
erwartbaren Verhalten birgt die Gefahr in sich, dass das Umfeld in den Angeboten auf der
Kleinkindstufe verharrt. Aber auch Kinder und Jugendliche mit NCL entwickeln sich nicht
nur korperlich weiter, sondern brauchen auch lebensalterstypische Angebote. Dies ist fir
das Selbstbild sehr bedeutsam (Schroijen, 2001, S. 131).

Bezuglich der inhaltlichen Auswahl muss man sich Uberlegen, wie wichtig oder sinnvoll es
ist, sich rein auf langfristige Umsetzbarkeit zu fokussieren. Wenn der Wunsch besteht, ein
kompliziertes Musikinstrument zu erlernen, kann entweder versucht werden, ein Instrument
zu finden, das langer spielbar ist oder der Lust an der konkreten Sache fur kirzere Dauer
genauso viel Bedeutung zuzumessen. Bei solchen Uberlegungen kann es leicht zu
Fremdsteuerung und -bestimmung kommen (Gombault, 2001a, S. 79). Bei Kindern und

Jugendlichen mit juveniler NCL ist eine besondere Fixierung auf Held*innen-Figuren oder
75



Berihmtheiten, wie Sanger*innen, typisch. Aber auch bestimmte Personen, wie friihere
FSJ-Begleiter*innen, koénnen lange eine wesentliche Rolle spielen (Gombault, 2001a,
S. 80).

Teamarbeit, Gesprache und Austausch sollten in den organisatorischen Strukturen
gegeben sein. Aulerdem ist ein fester, anhaltender und intensiver Kontakt mit
Bezugspersonen hilfreich. Das Kind braucht Riuckzugsmdglichkeiten, um sich
insbesondere nach Krampfanfallen ausruhen zu kénnen oder Handlungsspielraum bei

Konfliktsituationen zu gewahrleisten (Gombault, 1985, S. 450).

Viele Wiederholungen/Rituale sind wichtig, weil dann kdnnen sich die Kinder oft
auch an viele Sachen erinnern. [...] Naturlich soll man nicht immer das Gleiche
horen, machen, aber so ein paar Sachen sind schon ziemlich wichtig, damit die nicht
in Vergessenheit geraten. (Schwester)
Rituale im Alltag verschaffen Sicherheit, da damit Struktur und Erwartbarkeit vorgegeben
werden. Den beteiligten Personen hilft es, ihre Handlungsanteile an einer Situation zu
verinnerlichen, und ermdglicht somit selbststandiges Tun. Durch sich wenig verandernde
Faktoren wird Eindeutigkeit gewahrleistet, was Missverstandnissen vorbeugt (Lippe &
Sauer, 2001, S.99-100). Rituelle Abldufe sowie das Einbeziehen von
bedeutungstragenden Gegenstéanden und Elementen sorgen fir eine lange Zeit flr ein
Wiedererkennen, obwohl die Dinge lange zurlickliegen kdnnen. Vergleichbar ist NCL mit
einem auf eine kurze Zeitspanne zusammengedrangten Alterungsprozess. So wird klarer,
welche Bedeutung und Emotionalitdt das Begegnen mit Bekanntem, Gegensténden,
Personen und Erlebnissen hat (Gombault, 2001a, S. 84). Padagog*innen ermdglichen,
ermuntern und ermutigen zu Erlebnissen und ebnen die Wege dahin (Lippe & Sauer, 2001,
S. 103).

Im methodischen Vorgehen sollten nach Gombault folgende Punkte beachtet werden
(Gombault, 2001a, S. 85-86):

¢ Kontinuitat und Strukturiertheit in den zeitlichen Ablaufen, den personalen Bezligen
und den rdumlichen Gegebenheiten und Handlungsablaufen. Mit fortschreitender
Krankheit verstarkt sich das sicherheitsspendende Bediirfnis nach gleichbleibenden
Bedingungen.

e Eindeutigkeit: Kommunikation mit klarer Ausdrucksweise, Botschaften und
Formulierungen sind wichtig. Beispielsweise sollte der Klang der Stimme zum
Gesagten passen und zu viele Informationen in einem Satz vermieden werden.

e Komplexe Zusammenhange zerlegen: tUberschaubare Teilschritte, Reduktion der
Aufgabenstellung
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¢ Abwechslung: Trotz des Wunschs nach Routine oder auch gerade deswegen und
aufgrund der begrenzten Konzentrationsfahigkeit sollten variantenreiche

Darbietungsformen gewahlt werden.

4.1 Musik

Musik spielt fir viele an NCL-Erkrankte eine grof3e Rolle. In einer Studie gaben 87,4 Prozent
der Eltern von Kindern mit JNCL an, dass Musik einen grof3en Einfluss auf das Leben der
Kinder ausiibt oder ausiibte. Wahrend andere Aktivititen mit zunehmendem Alter
zurtickgehen, nimmt die Bedeutung von Musik und Horbiichern zu. Dies hangt auch mit
dem Sehverlust zusammen. Es wurde auch von einem Jugendlichen berichtet, der die
Braille-Musikschrift lernte (Ockelford & Atkinson, 2019, S. 344-345).

Autorin: Was machst du denn fiir Musik?

Jule: Manchmal auch Klavier spielen. Auch mal rasseln, singen, singen mag ich
gerne.

Autorin: Da machst du ja ganz viel selbst Musik. Horst du auch gerne Musik?
Jule: Ja, ja.

Autorin: Welche Musik denn?

Jule: Schlagermusik und Kirchenmusik.

Autorin: Warum magst du denn so gerne Schlagermusik?

Jule: Weil ich die schoén finde und weil mein Opa die gebrannt hat. (Kind Jule)

Autorin: Lilly, welche Musik hérst du gerne?
Lilly: Atemlos. Alles, hor ich von Helene Fischer. (Kind Lilly)

Also bei ganz vielen Kindern, und ich glaube, das ist eine der ganz wenigen
Gemeinsamkeiten, die man, glaube ich, auf alle Kinder Uibertragen kann, ist Musik.
Also ich glaube, mit Musik erreicht man alle diese Kinder. Das regt zu ganz viel an,
also es regt zu Motorik an, zum Klatschen, zum Tanzen, soweit es noch geht, Worter
sagen, Mitsingen. Das sind einfach so Sachen, glaube ich, mit denen man wirklich
da jedes NCL-Kind erreichen kann tatséchlich, obwohl das ja oft schwierig ist, wie
ich schon gesagt habe, mit Gemeinsamkeiten, und die Kinder eben dann da abholt.
(Mutter C.)
Mit Musik sind sowohl das Héren und Konsumieren als auch das Produzieren von Gesang,
Klang, Melodie und Rhythmik gemeint. Musikalische Tatigkeit fordert und fordert
insbesondere die Bereiche Wahrnehmung, Bewegung, Ausdruck und Kommunikation.
Musik ist ein vielfaltiges sensomotorisches Erlebnis. Sie wird taktil als Bewegung der Luft
oder der Gegensténde durch Vibration sowie akustisch z.B. als Klang wahrgenommen.
Aulerdem sorgt Musik fir Bewegung in vielerlei Hinsicht. Sie wird taktil-kinasthetisch
geflhlt, vestibular durch die Veranderungen des Kdérpers gespurt und spricht affektiv-
emotional an. Es sind zielgerichtete, koordinierte Bewegungen nétig, um Musik zu machen
(Lippe, 2001, S. 109). Beispielsweise eine Gitarre anzuschlagen oder Klaviertasten zu

driicken, erfordert Fingergeschicklichkeit, wahrend Schlaginstrumente eher den
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Oberkoérper fordern. Singen, Vokalisieren oder das Blasen von Instrumenten regt die
Atmung an und starkt das respiratorische System. Mit Musik kénnen Koordination und
Kdrperbewusstsein gefordert werden. AuRerdem ruft Musik auch automatisch Bewegungen
hervor und kann zum Tanzen animieren (Ockelford & Atkinson, 2019, S. 351-352).

.Da habe ich ganz frih [im] Musikunterricht versucht halt auszuprobieren, welche
Instrumente wie benutzbar sind. Also mit einigen habe ich regelrecht Klavier- oder
Keyboardunterricht machen kénnen, weil auch fir Blinde ist das ja eine wunderbare
Orientierung mit den schwarzen und weil3en Tasten, sei es, dass sie halt wirklich
noch Akkorde oder Melodien greifen kdnnen, man kann es aber auch so weit
reduzieren, dass sie nur zwei Téne markiert bekommen und dann spielen sie ihre
Begleitquinte und dazu passt alles, was ich dann wiederum dazu spiele. Aber sie
sind mit dabei und sie sind genauso Bandmitglied, als wenn sie vorher — vor einem
Dreivierteljahr — noch selber greifen konnten und so weiter. Da kann man halt super
Kompensationsstrategien finden beim Musikmachen, indem sie immer noch beteiligt
sind, mit weniger motorischen Mdglichkeiten, aber immer noch Teil des Ganzen
sind; also musikalisch kann man das super ausdriicken. Es reicht, wenn sie halt
dann nur noch die Eins mitspielen, den Rhythmus, und ich dann die ganzen
schnellen Rhythmen mitspiele, aber sie sind beteiligt. So, und das Gleiche bei
Harmonien auch, sie mussen nur den Grundton spielen und ich kann den ganzen
Akkord komplettieren, die ganze Kadenz und so; da kann man schon aufdrdseln.
Und natirlich dann auch mit Hilfsmitteln, mit Tastern, dass man halt Musik dann
auch abspielen lasst einfach und dass es dann darum geht, um die Wahlmaoglichkeit
der emotionalen Befindlichkeit, des Ausdrucks, was ich da so benétige. Und da kann
man mit Musik ja wunderbar arbeiten, einfach dass man dann halt wirklich seine
Stimmung entweder bestétigt oder versucht umzuféarben. (Padagoge 1)

Besonders spannend ist auch der Effekt von Musik auf die Kommunikation. Wenn schon
Sprachprobleme, wie schnelles Sprechen oder Stottern, auftreten oder die Sprache
zunehmend unverstandlich wird, kénnen im Gesang Worter klar und prazise artikuliert
werden und zur Melodie zeitlich passend formuliert werden. Diese Féhigkeit, verstandliche
Sprache durch Musik zu produzieren, kann teilweise Uber Jahre hinweg aufrechterhalten
werden (Ockelford & Atkinson, 2019, S. 348). Dieses Phanomen zeigt sich auch bei der
beschriebenen Person aus der Einleitung. Wahrend ihre Gesprachspartner*innen sonst oft
Schwierigkeiten haben, sie zu verstehen und dies oft nur Uber das Ausschlussprinzip
moglich ist, kann sie die Worte im Gesang klar und verstandlich formulieren. Dies kann fur
die Kommunikation in der Praxis so genutzt werden, dass ,Mikro-Songs"* produziert oder
improvisiert werden. Das Vorgehen, zum Beispiel ,Hallo*, ,Tschuss®, ,Nein, danke" oder
»Ja, bitte" rhythmisch und melodisch zu unterlegen, kann dazu genutzt werden, um sich
sozial mitzuteilen oder Praferenzen und Bedurfnisse zu ergriinden (Ockelford & Atkinson,
2019, S. 349-350). Aber auch ohne Lautsprache ist Kommunikation mdglich. Diese beginnt
basal beim Ubernehmen des Atemrhythmus, lber Klatsch-Angebote bis hin zu wilden

Trommeleinheiten. Musik kann dabei Verbales erganzen, nachahmen oder absichtlich
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andersartig sein. Das Gegenuiber kann die Erfahrung machen, dass auch ohne Lautsprache

angemessene Reaktionen auf Handlungen folgen kénnen (Lippe, 2001, S. 110-111).

Manche Sachen versteht man sehr gut, gerade auch beim Singen, also versteht
man alle Worter, eigentlich alles. Da versteht man sie viel, viel klarer. Sie hat so ein
Sing-Mikrofon und kann jedes Lied in- und auswendig. Wirde ich auch wieder
sagen, mit Wiederholung, Ritual, ist alles komplett drin. Kann sie alles auswendig
singen und das ist auch viel klarer, als wenn sie sonst spricht. (Schwester)

Ein weiteres Potential von Musik betrifft die emotionale Regulation, sich entspannen zu
konnen oder Geflihle zu kontrollieren. In schwierigen oder schmerzhaften Momenten kann
Musik beruhigen und Angste reduzieren (Ockelford & Atkinson, 2019, S.346-347).
Musikalisches Handeln kann einen Rahmen bieten, um in aktiver symbolischer
Auseinandersetzung Krisenthemen zu bearbeiten. Gerade bei zunehmender
Beeintrachtigung der Sprache lassen sich durch Musik Gedanken und Angste AuRern.
Rhythmische Atem- oder Klopfspiele, lautmalerischer Einbau von Stimme, rhythmische
Begleitung durch Trommeln oder Klangstabe, beruhigende Vibration von Gong, Becken
oder Bassinstrumenten oder das Aufgreifen von musikalischen Verlaufsparametern, wie
Dynamik, Pausen und Tempo, sind Beispiele fir Gestaltelemente beim gemeinsamen
Musizieren (Lippe, 2001, S. 114).

Man kann sich ja auch hineinverkriechen in seine Sentimentalitat, man kann aber
auch versuchen, mit einer frischen Musik mal ein bisschen da wieder
rauszukommen, und je nachdem, was gerade angesagt ist, kann man das so
ausprobieren. Na ja, und die Textebene, ja, da kann man auch versteckte
Botschaften mit transportieren, Uber die wir jetzt gar keine Textanalyse mundlich
ausarbeiten wollen, sondern wir lassen es stehen, ja, das Lied steht dann fiir sich
oder fuir mich in dem Falle. [...] Und da ist es dann auch ganz ahnlich, wenn man da
halt spater noch auch am Bett mit den Schilern dann arbeiten kann und nur ein
ganz einfach zu bedienendes, kleines Instrument ihnen gibt, dann die Erinnerung
wieder ,damals, [als] ich Bandmitglied war“, was da halt moglich ist. [...] Also wenn
das alles maglich ist, wunderbar, dann grof3 machen, dieses Thema, flexibel sein
als Schule, wenn das moglich ist, und dann sagen, okay, fiir denjenigen ist Musik
jetzt die Welt, also dann kriegt der halt fiinf Stunden Musik die Woche, wenn es
mdoglich ist irgendwie organisatorisch, einmal mit Lehrer und viermal dann mit
Freiwilligendienst und so weiter zu organisieren. Das ist ein wunderbares
Ausdrucksmedium. Wahrscheinlich dann halt auch noch léanger durchhaltbar als
Sport naturlich, weil bei Sport die Motorik ja das Ausschlaggebende ist. In der Musik
kann ich ja Klang auch noch erzeugen, selbst wenn ich motorisch stark
eingeschrankt bin. Das ist da der groRe Vorteil dem gegeniber. Und Musik kann
sprechen, auch ohne Text. Das ist halt auch der Vorteil gegenuber der
gesprochenen Sprache. Ein wunderbares Medium. [...] Musik ist Ausdruck, ja? Also
fur jeden ist sofort Musik emotional, ist sie traurig oder frohlich oder witend und so
weiter. Aus einem Werkstiick Ton was Witendes oder was Fréhliches zu machen,
ist schon ein bisschen kognitiver so, es sei denn, man macht es so, wie Uwe
Herrmann das umgedeutet hatte, ich sehe die Wut, die da drin ist, als/ Das war mein
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Schuler, den er da hatte, der dieses Stlick da nur noch schlagt und in die Farbe
reinschmeif3t, und der erinnert sich jedes Mal an diese Wut. Das sieht aber nicht
jeder, der diesen Klotz sieht. Das ist nicht Ubertragbar. Wenn ich aber ein Kind an
ein Klavier setze und das ist wiitend, das versteht jeder sofort, dass die Musik jetzt
wuitend klingt. Das ist da halt schon ein Unterschied im Medium einfach in dem Fall.
Genau, das ist das Besondere an Musik und weswegen ich das ganz wichtig finde,
Musik den Schilern anbieten zu kénnen. (Péddagoge 1)

.Zwei [...], die liebten Molltonarten. [...] Es gibt Dur- und Molllieder und man sagt,
Moll ist eher traurig. Bei den Durtonarten, die klingen fréhlicher, also so ,Alle Vogel
sind schon da“, aber zum Beispiel es gibt da so ein politisches Lied von den
Moorsoldaten, das ist extrem traurig, das haben also KZ-Haftlinge/ Im Boérgermoor
bei Bremen mussten die arbeiten und die haben das Lied von den Moorsoldaten
geschrieben. Das war das absolute Lieblingslied eines Madchens. Und eine andere,
die liebte auch so ,Am Bahndamm wohnt der Regenmann, am grof3en
Muckenwasser*. Total traurige Melodie, und die waren wie fixiert auf diese traurigen
Tone. Das fand ich so interessant, irgendwie vielleicht haben sie sich da
wiedergefunden. Also man kann wirklich auch, sagen wir mal, die Trauerecke
ansprechen bei den Kindern. Das merken sie vielleicht gar nicht, aber da sind sie zu
Hause. Das merkt man. Das ist fur sie nicht fremd, traurig sein ist nicht fremd und
das darf man nicht ausklammern. (Padagogin 2)
AuRerdem kdnnen beispielsweise bestimmte Kléange oder Lieder mit bestimmten zeitlichen
Abfolgen verknupft sein und zur Ankiindigung genutzt werden und um den Tag zu
strukturieren. Durch Musik werden oftmals Erinnerungen aus dem Langzeitgedachtnis
hervorgerufen und kdnnen als Briicke zur Vergangenheit und zum Erinnern dienen. Musik
ladt auch zur sozialen Interaktion ein. Ein typisches Verhalten von Jugendlichen (auch ohne
Behinderung) ist es beispielsweise, sich Uber ihre musikalischen Préaferenzen
untereinander auszutauschen und diese gemeinsam zu horen (Ockelford & Atkinson, 2019,

S. 353-357).

4.2 Kunst

Eine weitere Mdglichkeit, sich auszudriicken, bietet die Kunst. Sich symbolisch mitzuteilen,
fallt durch den Verfall der Sprache auf kreative Weise oft leichter. Es besteht die Chance
zur behutsamen Auseinandersetzung mit den zahlreichen traumatischen Erfahrungen. Das
beschadigte Selbstbild kann neu formiert werden sowie Wiinsche und Pléane fir das eigene
Leben symbolisch erfullt werden. Das Arbeiten ist hier an die motorischen, kognitiven und

verbalen bzw. nonverbalen Bedingungen anpassbar (Herrmann, 2001, S. 183-196).

4.3 Quiz und Spiele

Quiz kdnnen sowohl im Bildungsbereich als auch zum Vergniigen genutzt werden. Es gibt
mittlerweile vielerlei Einsatz- und Umsatzmdoglichkeiten. Beispielsweise existieren

verschiedene Programme fur den Einsatz am Computer, Tablet oder Smartphone. Mit Quiz
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konnen Fahigkeiten und Wissensstande abgefragt werden, zum Selbsttest oder als
Feedback dienen oder neue Lerninhalte angeeignet werden. Studien zu Demenz haben
ergeben, dass Quiz die kognitiven Funktionen und das Wohlbefinden positiv beeinflussen.
Quiz konnen individuell gestaltet und an Interessen angepasst werden. In der regelmafigen
Anwendung konnen alte Erinnerungen aufrechterhalten werden. Wenn das Kind
beispielsweise einige Worte in einer Fremdsprache beherrscht, kbnnen Fragen wie ,Was
bedeutet Guten Morgen auf Franzosisch?* gestellt werden. Der Vorteil ist (vor allem bei
Computer-Quiz), dass eine zeitnahe Rickmeldung auf die ausgewahlte Antwort erfolgt.
Zeitnahe Ruckmeldungen erfordern weniger Kapazitat des Kurzzeitgedachtnisses. Wenn
zu viele Antwortméglichkeiten gegeben sind, kénnen diese angepasst und reduziert
werden. Darliber hinaus kénnen von den Schiler*innen selbst Quiz erstellt werden, die mit
Mitschiler*innen geteilt werden kénnen. Quiz in einer Gruppe oder Klasse anzuwenden,
kann gemeinsames Tun hervorrufen, da beispielsweise die Antwortmdéglichkeiten diskutiert
werden (Beghdadi & Elmerskog, 2019, S. 399-410; Elmerskog, Beghdadi et al., 2019,
S. 416).

Spiele kénnen zur Unterhaltung dienen, aber auch Lernen und kognitive Funktionen férdern
sowie Kommunikation und soziale Interaktion unterstiitzen. Bei Spielen geht es oft um mehr
als nur das Gewinnen oder Verlieren und sie konnen in das Unterrichtsgeschehen
eingebaut werden, um beispielsweise mathematische Sachverhalte in Rollenspielen, wie
Einkaufengehen, zu erklaren. Wenn Spiele so konstruiert sind, dass sie barrierearm
gestaltet sind oder adaptiert werden, sind sie auch Kindern mit NCL zuganglich. Adaptionen
sind auf vielfaltige Weise (selbst) mdglich, sodass sie sowohl haptisch als auch visuell
zuganglich sind oder in ihrer Komplexitat reduziert sind. Bei Spielen sind alle Beteiligten in
der Regel in einer aktiven Rolle im Gegensatz zu Aktivitaten, wie z.B. beim Héren von
Horblchern, die passiv konsumiert werden. Somit werden Partizipations- und
Handlungsmaoglichkeiten der Person bei einer guten Aufbereitung erweitert (Elmerskog,
Beghdadi et al., 2019, S. 413-417).

Zu den Woirfel- und Brettspielen z&hlen vor allem Shut the box, Bunte Ballone von
Ravensburger, Kniffel sowie Start-Ziel-Spiele wie Mensch-&rgere-dich-nicht, Lotti Karotti

oder Tempo kleine Schnecke von Ravensburger.
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Abbildung 11: Taktil zugéngliches Kniffel auf Holzbrett

Im Bereich der Gedachtnisspiele sind verschiedene Memorys oder Sagaland von
Ravensburger zu nennen. Im Bereich der Memory gibt es auch verschiedene Angebote
Uber Sarepta. Einfach umsetzbar sind Fuhl- oder Hormemory mit Alltagsgegenstéanden.
Weitere Zuordnungsspiele kénnen neben zwei gleichen Gegenstanden auch so ablaufen,
dass der Gegenstand zum passenden Bild oder Wort zugeordnet wird. So kann
Kernvokabular aufrechterhalten werden. Auch fur Gruppensituationen gut mdglich ist ein
Fuhlquartett, bei dem vor jedem*r Mitspieler*in eine Schale mit verschiedenen
Gegenstanden steht. Uber das Erfragen oder Erfiihlen bei den anderen will man méglichst
alle vier Gegensténde einer Sorte bei sich in der Schale sammeln. Domino ist ein weiteres

Zuordnungsspiel, das auf verschiedene Weise gut anpassbar ist.

a) Small dominoes with g b) Large dominoes with raised dots

¢) Tactile textured dominoes d) Larger tactile textured dominoe

Abbildung 12: Hérmemory aus beflllten Dosen mit Gegenstanden wie Holzkugeln oder Bligelperlen??
Abbildung 13: Domino auf verschiedene Weisen adaptiert?3

21 Foto der Autorin
22 Foto der Autorin
23 Elmerskog, Beghdadi et al. (2019, S. 422)
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Strategische Denkspiele sind z.B. Schach, Dame und Muhle sowie Monopoly oder taktisch
topologische Denkspiele wie Vier gewinnt, Tic-Tac-Toe und Wilde Wikinger von HABA —
bei Kindern mit (juveniler) NCL ist der Einsatz mit zunehmendem Alter aufgrund der
kognitiven Anforderung sicherlich schwieriger bzw. muss modifiziert werden. Bei Spielen
mit elektronischen Anteilen sind oftmals die akustischen Elemente oder Buzzer interessant.
Hierzu gehoren Schnappt Hubi von Ravensburger, Echt jetzt?! oder was? von Megableu
und Wer war’s? von Ravensburger. Reaktionsspiele wie Croco Dog, Karlo Karottenschreck
von Goliath, Ticktack bumm von Piatnik oder Bop it von Hasbro sind aufgrund der guten
haptischen oder auditiven Wahrnehmung bei blinden Kindern beliebt (Miinkel, 2017, S. 63—
65). Zu den Kartenspielen, die einfach zu adaptieren sind oder die es bereits in

Braillebeschriftung gibt, zahlen z.B. UNO oder Schoko Hexe von Ravensburger.

Abbildung 14: Taktiles Tic-Tac-Toe

Neben Regelspielen sind Rollenspiele, Bauen mit Lego, spielen mit Puppen, Murmelbahn,
Eisenbahn, Klingelball und Trampolin hipfen beliebt (Munkel, 2017, S. 62—-65). Bei
Konstruktionsspielen wie Lego und Duplo werden feinmotorische Fahigkeiten gefordert.
Holistische Repréasentationen von physischen Strukturen ohne das Sehen sind
herausfordernd und kénnen dadurch geférdert werden (Elmerskog, Beghdadi et al., 2019,
S. 427).

4.4 Biografiearbeit

Der Begriff Biografie setzt sich aus den griechischen Wortern bios (Leben) und graphein
(Schreiben) zusammen. Damit meint eine Biografie vom Wortsinn her eine
Lebensbeschreibung. Diese kann in Form einer Beschreibung des Lebenslaufes sowie als
Darstellung einer Lebensgeschichte erfolgen (Buchka, 2020, S. 267). Biografie ist also
mehr als nur der haufig synonym verwendete Lebenslauf. Es werden nicht nur Daten und
ihre zeitliche Abfolge erfasst, sondern zusatzlich auch die Bedeutungen, welche die
Biografie diesen gibt (Miethe, 2011, S. 12). Biografiearbeit versteht sich als strukturierter

padagogischer Ansatz fir alle Altersgruppen, um Ereignisse und Erfahrungen des Lebens

24 Elmerskog, Beghdadi et al. (2019, S. 426)
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mit einer Vertrauensperson zu erinnern, zu bewaltigen, zu dokumentieren und zu bewahren
(Lattschar & Wiemann, 2011, S. 13; Miethe, 2011, S. 24).

Das Ziel der Biografiearbeit ist es, das eigene Leben in Gegenwart, Vergangenheit und
Zukunft zu reflektieren. AuRerdem tragt sie dazu bei, eine Personlichkeit und Identitat zu
entwickeln und erkennen, und vertieft das Verstandnis fur die eigene Person und den
Lebensweg (Morgenstern, 2011, S. 7-8). Unter anderem kann die Auseinandersetzung mit
der eigenen Biografie zur Entlastung von Negativerfahrungen fiihren, um daraus Kraft fur
die Bewaéltigung der Gegenwart und Zukunft zu schopfen. Letztlich ist das Erinnern an
Vergangenes auch ein Training der kognitiven Gedachtnisfahigkeiten (Buchka, 2020,
S. 272-273). Biografiearbeit I&sst sich nicht auf eine Methode oder Form begrenzen und ist
weit gefachert, sodass diese beispielsweise aus mundlichen Erzahlungen, biografischem
Schreiben, Arbeit mit Medien und Musik sowie Bewegung und Tanz oder darstellendem

Spiel als biografischem Theater bestehen kann (Morgenstern, 2011, S. 7).

Eine Verbindung zur Biografie herzustellen, ist keine Frage der Kognition, sondern ist in viel
tieferen Schichten des Menschen veranlagt. So kénnen sich auch Menschen mit
Behinderung und kognitiven Schwierigkeiten im Rahmen ihrer Mdoglichkeiten in ein
bewusstes Verhéltnis zu ihrem eigenen Leben setzen. Dabei kénnen die Menschen im
Umkreis die Initiative ergreifen. Sie bemihen sich, Ereignisse des Lebensweges
zusammenzutragen, weitere zu recherchieren und an gemeinsame Erlebnisse zu erinnern
(Kistner, 2013, S. 162-163). In der Vorgehensweise kénnen dabei vielfaltige Methoden
einbezogen werden, die zum Kontext und zur Person passen. Hierzu finden sich zahlreiche
Ideen-Sammlungen und Hinweise in der Literatur (Gudjons et al., 2020; Lindmeier &
Gruber, 2013, S. 133-160; Miethe, 2011, S. 41-100; Ruhe, 2009). Neben den Methoden,
die in einer lebendigen Biografiearbeit von flexiblen Zuschnitten leben, sind auch hier die
eigene innere Haltung der Akteur*innen und das der Arbeit zugrunde liegende
Menschenbild entscheidend. Der Ganzheitlichkeit des Menschen sollte Rechnung getragen
und sich vom defizitar orientierten Menschenbild abgegrenzt werden. Dabei missen sich
die Akteur*innen bewusst sein, dass eine Sammlung licken- und an manchen Stellen
vielleicht sogar fehlerhaft ist (Kistner, 2013, S. 163; Miethe, 2011, 45, 57).

Dabei sollte die Arbeit am Lebensweg und -werk in Anwesenheit des Menschen mit
Behinderung stattfinden und er sollte von Beginn an in den Prozess, dessen Mittelpunkt er
zugleich bildet, eingebunden sein. Anhand eines Erinnerungskoffers kdnnen sie, soweit es
maglich ist, selbst berichten, erzahlen, vorlesen, Bilder zeigen und gemeinsam mit den
Menschen im Umkreis den Inhalt erforschen (Kistner, 2013, S. 163-166). Fur Menschen,
die neu in Kontakt kommen mit der Person, sind Informationen Uber die Lebensgeschichte

fur eine ankniipfende Kommunikation und einen Beziehungsaufbau notwendig. Besonders
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dann, wenn die Sprache als Kommunikationsmedium zunehmend abbaut, kénnen Uber

sog. Trigger Zugangswege erfolgen (Wickel, 2011, S. 262—-263).

Schiiler, die an NCL erkrankt sind, wirden natirlich profitieren, wenn dann doch alte
Bekannte immer wieder mal in ihrer Biographie erscheinen kdnnten, entweder live,
das ware das Optimum, oder zumindest noch weiterhin wirken kénnen in der
Beratung derer, die spater mit den Schilern arbeiten, weil diese
Biographiebezogenheit so enorm, enorm wichtig ist, um spater die Schiler noch
verstehen zu kénnen und zu wissen ,\Wer sitzt da vor mir? Wer ist das? Was hat ihn
froh gemacht und was macht ihn wahrscheinlich weiterhin noch fréhlich? Was hat
ihm Angst bereitet? Welches sind Themen, die besetzt sind mit irgendwelchen
Assoziationen, die man vielleicht lieber meiden sollte?". Da braucht es auf jeden Fall
eine gute Kommunikation in der Ubergabe, eine gute Dokumentation, sodass also
wirklich nicht spater ein schwerbehindertes Kind da irgendwo in einer Klasse sitzt,
das keiner versteht, keiner kennt und, ja, eingeschlossen ist. Das ware das
Traurigste. (Padagoge 1)

Biografiearbeit kann auch fiir die Menschen im Umkreis eine Chance und wertvolle
Bewaltigungshilfe sein, wenn man sich darauf einstellt, die verbleibende Zeit bewusst
miteinander zu verbringen (Lattschar & Wiemann, 2011, S. 195). Bei der Frage und Suche
nach konkreten Erlebnissen kdnnen sich die Menschen im Umkreis folgende Fragen

stellen:

e Was ist in der Welt entstanden, das ohne den Menschen nicht entstanden ware?
¢ Was hat er ermdglicht, getan, geleistet?
¢ Was hat der Mensch in mir als Freund*in, Assistent*in, Angehdrigem*r angeregt?
o Welche Lernprozesse und Erkenntnisse verdanke ich (nur) ihm?
e Was ist fur mich daraus entstanden?

(Kistner, 2013, S. 163-165)

In der Praxis mit Kindern mit NCL hat sich die Biografiearbeit bewéhrt. Wie genau ihre
Gestaltung stattfindet, kann individuell entschieden werden. Es ist sinnvoll, friihzeitig mit
dem Sammeln von Erinnerungen und dem Festhalten der Lebensgeschichte zu beginnen.
Dies wird im Laufe der Zeit fortgefiihrt und dient als Hilfsmittel in der Rekonstruktion und
Kommunikation. In einem Lebensbuch oder Geschichtenkoffer kénnen Vorlieben und
Abneigungen, ausgelbte Hobbies und z.B. das Lied, das die Oma immer sang,
festgehalten werden (Baakman et al., 2008, 72, 96-97).

Ganz konkret, man kann wunderbar Tageblcher mit den Kindern herstellen.
Doppelseitiges Klebeband, sie gehen spazieren und ich klebe alles drauf, was mir
bei dem Spaziergang unter die Finger kommt. Und das ist wunderbar, also was man
da halt alles drauf3en findet. So, und das ist ein Stlick Erlebniserinnerung auch an
den gemeinsamen Tag, den man da erlebt hat, oder den Spaziergang und das kann
man super dann auch aufheben. (Padagoge 1)
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Und dann geht auch ein Lacheln tber ihr Gesicht. Das fand ich immer unglaublich
beeindruckend. Wir hatten auch Kassetten von jedem mit so alten Geschichten, also
dass man diese alten Sachen blof3 nicht wegschmeif3t, und wenn die Kassette noch
so scheppert, egal, wenn der Opa da drauf ist oder der Hund hat gebellt, der langst
verstorben ist. Das sind Sachen, die man also dann auch anbieten kann, die auf so
einer akustisch-sprachlichen Ebene sind, auch wenn das nicht mehr
zuriickgespiegelt werden kann. Das hat unglaubliche Wirkung. Und deswegen finde
ich das so, so wichtig, diese Dinge alle aufzubewahren, und anzubieten. Weif3t du,
da treten einem wirklich die Tranen in die Augen, wenn du dann siehst, dass jemand,
der da so lethargisch im Bett liegt, und du kannst sehen, der ist im finalen Stadium,
der hat nicht mehr viel Zeit, und du kannst dem dann noch so ein Lacheln entlocken
mit Dingen, die ankniipfen an das, was gewesen ist. Das ist wirklich grof3artig, dass
das funktioniert. Und die Chance hast du immer. (Padagogin 2)

An der Auswahl der bedeutungsvollen Gegenstande sollten die Kinder und Jugendlichen
selbst beteiligt werden. Das kann durchaus zu sehr spannenden Auswabhlkriterien fihren.
Beispielsweise kann ein Aschenbecher zum bedeutungstragenden Gegenstand fir
Jtalienisch essen gehen” werden, weil dieser wahrend eines Restaurantaufenthaltes immer
in greifbarer Nahe stand und es sich gut anfuhlte den Finger in eine der Kerben zu legen

(vgl. Padagoge 1).

4.5 Trauerbegleitung

Niemand ist gerne traurig und Trauer ist ein negativ behafteter Begriff. Trauer tritt als
Reaktion auf einen Verlust auf und stellt einen Anpassungsprozess der Seele dar. Trauer
beginnt Ublicherweise nicht erst dann, wenn ein Mensch verstorben ist, sondern bereits
dann, wenn Menschen wissen, dass ein Verlust zu erwarten sein wird (Bausewein &
Simader, 2020, S. 229). Trauer ist als Entwicklungsaufgabe des Lebens zu verstehen. Da
Trauern ein sehr individueller Prozess ist, ist nicht vorhersagbar, wann welche Geflihle
erlebt werden (Bausewein & Simader, 2020, S. 230). Als einen zur Entwicklungsaufgabe
hinzugehorigen Schritt erweist es sich, den schmerzhaften Verlust zu realisieren und zu
akzeptieren. In dieser Verarbeitungsphase ist es wichtig, sich mit den eigenen Angsten und
Geflihlen auseinanderzusetzen. Lange Zeit wurde vielleicht die Hoffnung aufrechterhalten,
dass sich Heilung einstellt oder dem Menschen noch eine lange Lebensspanne verbleibt.
Die Erkenntnis, dass dem nicht so ist, kann unvorstellbare Gedanken und Gefiihle auslosen
und die Psyche braucht Unterstiitzung, das Unvorstellbare zu bewaltigen (Bausewein &
Simader, 2020, S. 231).

Diese Trauerarbeit ist letzten Endes doch Kern- und Angelpunkt, auch wenn man
es nicht wahrhaben will. [...] Es geht nicht darum, 24 Stunden am Tag uber
Trauerarbeit zu reden. Das ist eine Haltung. Man muss selbst einfach bereit sein,
sich dem zu stellen. Wenn es kommt, kommt es, wenn nicht, dann nicht. (P&dagoge
1)
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Ein wichtiger Teil von Trauer besteht darin, Gefuihle zu durchleben, sie zuzulassen und
auszuhalten. Wenn das Leben aus dem Gleichgewicht gerat, helfen Gefiihle, gesund zu
bleiben und das Gleichgewicht wiederzugewinnen. Daher sollten diese nicht unterdriickt
werden, ansonsten fiihren diese zu korperlicher Belastung, was als Somatisierung
beschrieben wird. Es sollte also die Mdglichkeit bestehen, Schmerz, Angst, Wut, Ohnmacht
und Verletzlichkeit ausdriicken, offen Giber den Verlust sprechen und emotionale Ausbriiche

zulassen zu kénnen (Bausewein & Simader, 2020, S. 233).

Trauerreaktionen sind vielféltig und zeigen sich im kognitiven und emotionalen Bereich, im

Verhalten und in psychosomatischen Beschwerden (Weber & Wirtz, 2019, S. 26):

Kognitiv: Emotional:
e Fragen nach der Bedeutung der o Wut
Krankheit e Hoffnungslosigkeit
e Uberlegungen zum Lebenssinn e Schuldgefuhle (z.B. gegenuber den
e Beschaftigung mit dem Jenseits Eltern, denen man so viel Kummer
e Gedanken Uuber die Zukunft der macht)
Eltern und Geschwister e Sehnsucht nach einem anderen
e Suizidgedanken Leben
¢ Neid auf gesunde junge Menschen
e Angste
Im Verhalten: Psychosomatisch:
e Rickzug o Kopfschmerzen
e Leistungsverweigerung e Bauchschmerzen
e soziale Isolation e Schlafstérungen

Abbildung 15: Mégliche Trauerreaktionen (Weber & Wirtz, 2019, S. 26)

Trauerbegleitung und Sterbebegleitung sind negativ behaftete Begriffe. Die Arbeit mit
Kindern mit NCL ist als Lebensbegleitung zu verstehen, an deren Ende das
unausweichliche Sterben steht. Das Leben aber nicht schon zuvor aufzugeben, sondern
dem Betroffenen stdndig durch Betreuung und Unterstlitzung beizustehen, ist der Sinn
dahinter (Schroijen, 2001, S. 135).

Mitunter fur die grofdten Uneinigkeiten im Umgang mit den Kindern und Jugendlichen mit
NCL sorgt die Behandlung der Begrenztheit der menschlichen Existenz. Ob Trauerarbeit in
den Alltag einbezogen wird und eine umfassende Auseinandersetzung damit stattfinden
solite, sorgt fir Spannungen (Gombault, 2001b, S.63-64). Bei den standigen
Veranderungen hilft vor allem auch Information. Die Information, weshalb Symptome
auftreten oder weshalb das Umfeld sich anders verhalt, hilft dabei, die Veranderung besser
einzuordnen. Es gibt aber auch Dinge, die sich nicht verandern. Die kontinuierlichen
Routinen und Lebensgewohnheiten helfen dabei, mit den kontinuierlichen Veranderungen
umzugehen, sodass es sinnvoll ist, feste Ablaufe und Rhythmen beizubehalten (Bausewein
& Simader, 2020, S. 29-30).
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Es sollte selbstverstandlich sein, Krankheit, Tod und Trauer im Unterricht zum Thema zu
machen, da Vergéanglichkeit und Abschiede zum Leben dazugehéren. Es ist Aufgabe der
Schule als Lern- und Lebensort, den Schiler*innen die Méglichkeit zur Begegnung mit
diesen existenziellen Themen zu ert6ffnen. Wenn ein Kind mit lebensverkirzender
Erkrankung in der Klasse ist, muss vorab entschieden werden, wie und ob die Thematik
behandelt wird. Es muss mit besonderer Behutsamkeit vorgegangen werden. Dazu kénnen
geeignete Kinder- und Jugendliteratur oder Medien (Songs, Filme, ...) einbezogen werden.
Es konnen Orte, wie Hospize, Friedhof oder Bestatter*innen, besucht werden oder
entsprechende Fachpersonen in den Unterricht eingeladen werden (Weber & Wirtz, 2019,
S. 97-99). In einer Mitmach-Mappe kann eine Auseinandersetzung in verschiedenen
Kapiteln mit schwierigen Themen, wie Schmerzen, Krankenhausaufenthalte und Sterben,
stattfinden. Ein Kapitel kann sich mit der Frage auseinandersetzen ,Wenn jemand stirbt, ist
dann alles zu Ende?". Hieran kdnnen Vorstellungen zu einem Leben nach dem Tod, wie
man sich seine eigene Trauerfeier vorstellt oder wie das Grab aussehen soll, bearbeitet
werden (Weber & Wirtz, 2019, S. 106-107).

Ich finde es auch vollkommen legitim, wenn man innerhalb eines Kollegiums
abklaren kann ,Wer kann sich das vorstellen, sich mit dem Thema
auseinanderzusetzen?* oder ,Wer hat es schon?“, und dass andere auch sagen
kénnen ,lch schaffe das nicht“. Ich denke, das Recht muss jeder Kollege, jede
Kollegin haben. Es kénnte ja auch private Griinde haben, dass man selber gerade
damit privat in der Familie zu tun hat und das eine Uberforderung ware, sich jetzt
auch noch beruflich damit auseinandersetzen zu missen, andere dann erst recht
gerade, weil es in der Parallelitdt passt. Also das ist ein Thema, das man nicht
einfordern kann, da eine Sensibilitdt an den Tag zu legen, aber trotz allem versuche
ich, zu sensibilisieren durch, ja, also wie es halt moglich ist, Empathie zu erlangen,
dass erst mal eine maximale Einsicht in diesen Prozess, in die Situation der
Erkrankten genommen werden kann. (Padagoge 1)
Wichtig ist es fur die Padagog*innen, die Trauerprozesse zu erkennen und zu wissen, was
sie auslésen. Es ist wichtig, auch die eigenen Grenzen zu erkennen und diese ziehen zu
koénnen, sonst kann nicht sichergestellt werden, dass man eine gute Begleitung bietet.
Empathie und gleichzeitig die professionelle Distanz zu wahren, stellen eine grolie
Herausforderung dar, sind aber sehr wichtig fur die Arbeit. (vgl. Padagogin 2)
Wenn ein*e Schuler*in stirbt, ist es winschenswert, dass sich die Schule bereits praventiv
mit dem Tod eines Kindes/Jugendlichen auseinandergesetzt hat und entsprechende
Handlungspléne vorliegen. Auch bei entsprechender Vorbereitung |6st der Tod
Betroffenheit aus. Dennoch sollten Lehrer*innen eine Atmosphére von Ruhe und Innehalten
schaffen. Hierfur konnen sogenannte Trauerkisten, Erinnerungskoffer oder Notfallkoffer
zum Einsatz kommen. Meist enthalten sie ein besonderes Tuch, eine Kerze, einen

Fotorahmen fir ein Bild, Handschmeichler, Impulstexte sowie symbolische Gegenstéande,
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wie Steine, Muscheln, Murmeln und Federn, Herzen und Blutenblatter. Der leere Platz des
verstorbenen Kindes kann gestaltet werden. Winsche an die*den verstorbene*n
Mitschiler*in kdnnen formuliert werden oder symbolisch ,schwere Steine* abgelegt werden

und gesagt werden, was man auf dem Herzen hat (Weber & Wirtz, 2019, S. 62—69).

Nach NAMEs Tod hat man sich sogar mit der Trauerbegleitung der anderen Kinder
befasst und Hilfestellung hierzu angeboten, was ich ganz toll und wichtig finde.
(Schriftliche Befragung Eltern)

Eine Erinnerungskultur kommt dem Bedirfnis nach Auseinandersetzung und der
Gestaltung der Erinnerung nach. Denkbar sind verschiedene Rituale und Symbole. Der
Baum als Symbol des Lebens bietet sich hierzu an. An einem selbst gestalteten Stamm
kénnen Erinnerungsbléatter hangen. Es kann auch ein Erinnerungsgarten geschaffen
werden, in dem ein Baum ausgewahlt oder in ihn gepflanzt wird. Auch ein
Erinnerungsbrunnen ist denkbar, der als Erinnerungsort dient und mit vielen verschiedenen
Steinen gestaltet werden kann (Weber & Wirtz, 2019, S. 74-85).

Fur die Trauerarbeit gibt es zahlreiche Materialien. Diese eigenen sich sowohl fiir den
schulischen Rahmen als auch fir die Arbeit zu Hause. Hierzu kann Literatur einbezogen

werden wie beispielsweise die Blcher:

e lch werde immer bei dir sein — ein Buch tber Trauer* von Joanna Rowland (2020)
Die Geschichte beschreibt aus der Perspektive eines kleinen Kindes, wie es ist,
einen geliebten verstorbenen Menschen zu betrauern und ihn gleichzeitig in
Erinnerung zu behalten. Dabei wird das Andenken an die Person in einer
Erinnerungskiste aufbewahrt. Das Buch soll dabei helfen Kindern und Erwachsenen
ins Gesprach zu kommen und lasst die Leser*innen nachempfinden, wie es ist
jemanden oder etwas zu verlieren, das oder den man gernhat. Dabei werden zwei
zentrale Fragen in den Blick genommen: Werde ich den geliebten Menschen

vergessen? und Was mache ich mit meinen Geflihlen? (Rowland, 2020)

e Das Leben und ich - Eine Geschichte tiber den Tod" von Elisabeth Helland Larsen,
Marine Schneider (2017) in dem in ehrlicher und direkter Sprache vom Tod erzahit
wird und Grundlage fir offene Gesprache sein kann.

Hilfreiche Hinweise kann der ,Bundesverband Verwaiste Eltern und trauernde Geschwister

in Deutschland e.V.“% geben.

25 https://www.veid.de/; zuletzt geprift am: 02.09.2021
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5 Aus Sicht der Betroffenen

An dieser Stelle soll bewusst versucht werden, sich in die Situation des Kindes
hineinzudenken, um seine Verhaltensweisen, seine eigene Auseinandersetzung mit der

Krankheit und deren Bewaltigung nachvollziehen zu kdénnen.

5.1 Die Situation des Kindes

Aufgrund der Tatsache, dass die Krankheit vielen Menschen nach wie vor unbekannt ist,
folgen auf die Initialsymptome oft zahlreiche Untersuchungen bei immer wieder neuen
Spezialist*innen. Die diagnostische Ungewissheit oder Fehldiagnosen mit unangebrachten
Therapie- oder Erziehungsversuchen sind fir die gesamte Familie belastend und auch fur
das Kind frustrierend (Kohlschitter, 2001, S. 36). So kann auf dem Wunschzettel zu

Weihnachten auch ,Bitte vorerst keine Arzttermine mehr.” stehen (Berliner Kurier, 2021).

Bei der juvenilen NCL steht die*der Patient*in einer Reihe von Herausforderungen
gegeniber. Dass die eigenen Kréfte schwinden, die bis vor kurzem noch denen der
Peergroup entsprachen, bemerken die Kinder. Einerseits muss sie*er sich nicht nur mit dem
Verlust des Visus auseinandersetzen, sondern gleichzeitig mit dem Schwinden der
kognitiven und emotionalen Fahigkeiten. Neben der dadurch erschwerten Verarbeitung des
Verlustes befindet sie*er sich haufig auch in der (pré-)pubertdren Phase. Die betroffenen
Kinder und Jugendlichen brauchen also dringend Hilfe bei der Bewaltigung und
Unterstiitzung bei krankheitsbedingten Frustrationen. Um eine entsprechende Hilfe
anbieten zu kénnen, braucht es auf dem padagogischen Gebiet Auseinandersetzung, um
dieser besonders wichtigen Rolle gerecht werden zu kénnen (Kohlschitter, 2001, S. 33;
Kohlschutter et al., 2005, S. 287-288).

Der Prozess, den die Krankheit mit sich bringt, bedeutet ein anhaltendes Suchen nach
neuer Anpassung (Schroijen, 2001, S. 129). Der junge Mensch ist dazu gezwungen, sich
immer wieder neu zu definieren. Mit jedem Verlust von Fahigkeiten muss sich der Mensch
neu auf seine Umwelt einstellen und die mit ihm in Kontakt stehenden Menschen auf ihn.
Dies setzt ein hohes Mal3 an Offenheit und Anpassungsfahigkeit voraus (Weber & Wirtz,
2019, S. 20-21).

5.2 Soziale Situation
Soziale Beziehungen gehtren zu den zentralen Elementen menschlichen Lebens. Die
ersten sozialen Beziehungen hat man in der Regel zu Eltern und Geschwistern geknipft,
wahrend spéter die Beziehungen zur Peergroup zunehmend bedeutsamer werden. Mit
Peers oder Gleichaltrigen zu interagieren, hilft, das Zusammensein mit Anderen,
Konfliktmanagement, soziale Fahigkeiten und moralisches Denken zu erlernen (Tetzchner,
Andersen et al.,, 2019, S. 431).
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Die Formulierung ,Disease of loneliness” (zu Deutsch: Krankheit der Einsamkeit) wird im
Kontext von NCL auch erwdhnt und verdeutlicht die Dramatik der sozialen Situation
(Gombault, 2001a, S. 91). In einer Befragung wurde angegeben, dass die ersten Anzeichen
von Einsamkeit bei Kindern und Jugendlichen mit NCL im spéaten Kindesalter oder friihen
Jugendalter beobachtet wurden, teilweise auch schon friher (mit sechs Jahren) oder spéater
(bis zu 21 Jahre) (Tetzchner, Andersen et al., 2019, S. 433). Die Schule und das
Klassenzimmer stellen einen wichtigen sozialen Raum dar und sind oftmals die einzige
Quelle sozialer Interaktion auf3erhalb der Familie. Es muss seitens der Schule also
besonders darauf geachtet werden, dass Situationen geschaffen werden, an denen die*der
Schilertin mit NCL aktiv zusammen mit anderen teilhaben konnen. Dies schlief3t
Pausenzeiten ebenfalls mit ein, da diese im schulischen Setting wichtige soziale Events

sind.

Autorin: Wer sind denn deine Freundinnen?

Isabell: NAME (Mitschiilerin) und NAME (Mitschtiler) eigentlich nur.
Autorin: Zwei Freundinnen?

Isabell: Ja, Madchen und Junge. Der ist Tirke, glaub ich.

Autorin: Das sind alles Freunde und Freundinnen aus der Schule?
Isabell: Ja.

Autorin: Hast du auch Freunde auf3erhalb der Schule?

Isabell: Ja. (Nennt zwei Namen)

Autorin: Woher kennst du die?

Isabell: Von der anderen Schule.

Autorin: Wo du davor warst?

Isabell: Ja, mhm.

Autorin: Trefft ihr euch auch?

Isabell: Ne. Nicht mehr.

Autorin: Warum?

Isabell: Weil die auf ne andere Schule geht. (Kind Isabell)

Die Selbsteinschatzung hinsichtlich freundschaftlicher Beziehungen kann auch sehr

ernlichternd ausfallen.

Autorin: (...) Hast du viele Freunde?

Christin: Hmhm (verneint).

Autorin: Welche Freunde hast du denn?

Christin: Eigentlich keine, nur in der Schule. Und die Schule finde ich nicht so toll.

(...) Weil man immer Hausaufgaben machen muss. (Kind Christin)
Mit zunehmenden kognitiven Einschrankungen werden die Aktivitaten weniger und die
Interessen im Vergleich zur Peergroup gehen oftmals auseinander. Die Person kann als
weniger interessante*r Kommunikations- und Interaktionspartner*in wahrgenommen
werden. Kinder und Jugendliche mit NCL entwickeln oftmals starke spezielle Interessen,

die andere nicht unbedingt teilen, sodass sie Schwierigkeiten haben, mit anderen zu
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interagieren. Diese Interessen kénnen geschickt aufgegriffen, adaptiert und somit inklusiver
gemacht werden, sodass sie auch fur andere Peers interessant werden. Bezieht sich das
Interesse beispielsweise auf eine spezielle Fantasy-Figur, kann das Themenfeld erweitert
werden und weitere Méarchen, Legenden, Fantasy- oder Traumwelten betrachtet werden, in
denen das spezielle Thema Platz findet. Wichtig ist es auch, den Aspekt der
Freundschaften hinsichtlich der Ubergange zu beachten und mit in die Planung
aufzunehmen. Es kann zunehmend schwierig fur Kinder und Jugendliche mit NCL sein,
Freundschaften aus eigener Kraft heraus zu knipfen bzw. alte Freundschaften
aufrechtzuerhalten. Mobbing kann vorkommen, das meist im fehlenden Wissen (ber die
Krankheit und ihre Konsequenzen bei den Mitschiler*innen begriindet ist, sodass es hier
notwendig ist, zu vermitteln. Auch wenn die sozialen Beziehungen zu Gleichaltrigen
tendenziell abnehmen, gibt es auch Jugendliche mit NCL, die den Entwicklungsschritt und
den Aufbau von romantischen Beziehungen erleben (Tetzchner, Andersen et al., 2019,
S. 433-441).

Vor allem Geschwisterbeziehungen konnen lange Zeit viel Einfachheit und Normalitat
gewabhrleisten. Wenn eine*r der Beteiligten in die Pubertdt kommt, treten auch hier

Spannungen auf.

»Sonst so draufBen mit meinem Bruder habe ich auch viel gespielt, gerade als wir
jung war[en]. Wir sind 5 Jahre auseinander, da haben wir uns immer ziemlich gut
verstanden. Ich bin abends heimlich in sein Zimmer, weil er Serien geguckt hat mit
Vampiren ab 16, die ich nicht sehen durfte und dann haben wir uns versteckt. Und
dann kam mein Vater und mein Bruder hat gesagt: "Gute Nacht." und dann hatte
mein Vater mich gar nicht gesehen. Dann haben wir halt viel Quatsch immer
zusammen gemacht, aber umso alter er wurde und ich auch, dann hatten wir/Da
war ich vielleicht in der Pubertat, hatten wir auch eine ziemlich schwierige Phase,
weil mein Bruder auf einmal so ein ganz schlimmes Problem mit mir bekommen hat,
irgendwie. Also selbst wenn ich nur den Mund aufgemacht habe und was gesagt
habe "Katja geh weg, Katja hau ab, Katja sei leise." und das war halt auch immer so
ein ziemlich kritisches Verhaltnis zwischen uns und ich war dann nattrlich mitten in
der Pubertat. "Der ist doof, was will er. Ich kann nicht mal den Mund aufmachen.",
war dann immer sehr frustriert. Aber irgendwann hat sich das, umso alter er wurde
und er wurde dann naturlich allgemein durch die Krankheit ein bisschen schlapper,
sage ich mal. Er hat dann auch nicht mehr so viel geredet und alles, das ist dann
alles wieder so ausgelaufen. Wir haben uns dann auf einmal wieder/ Ich wurde
naturlich auch é&lter, hab verstanden, warum es so ist. Und hatte viel mehr
Verstandnis dafir und dann hat sich das komplett ausgelaufen und dann hiel3 es
auch irgendwann: "Katja" und dann wollte er auch meine Hand halten, also dann
war es wieder komplett anders. Also das hat sich dann ziemlich gedndert. Aber das
war bestimmt anderthalb Jahre so, wo ziemlich dieser Streit zwischen uns war. Ich
war dann immer sauer, weil ich durfte ja nichts sagen zu Hause, ja.“ (Schwester)
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Hinsichtlich der Mitschiler*innen werden die Schwierigkeiten von padagogischer Seite zum
einen aufgrund der Veranderungen im Verhalten des Kindes mit NCL sowie aufgrund der
Unwissenheit und Unsicherheit der Aul3enstehenden beobachtet. Dies macht es so schwer,

langjéhrige Freundschaften aufrechtzuerhalten.

,Die gleichaltrigen Kinder, das halte ich fiir ganz, ganz kompliziert, ne, die aus der
Nachbarschaft; das passt irgendwann nicht mehr. Also ich glaube nicht, dass man
da prophylaktisch viel machen kann, das macht zu viel moralischen Druck.”
(Padagogin 2)

».Ganz schwierig. Also eigentlich nicht wirklich Ubertragbar auf Systeme, weil den
Kontakt zu diesem betroffenen Kind und der ganzen Familie zu halten, bedeutet,
selbst damit sich auseinandergesetzt haben zu missen und keine Angst mehr zu
haben. Also wenn sich jetzt ein Jugendlicher mit NCL so verdndert in seinem
Verhalten, also empfindlich wird, aggressiv wird oder so was, muss ich ja als
Gleichaltriger verstehen ,Warum macht der das?". Gleichaltrige sind da meistens
sehr pragmatisch ,Ne, also das nervt mich. Ich weil3 jetzt nicht damit umzugehen®.
Ein bisschen alter, wenn man schon ein bisschen reflektieren kann, macht es einen
vielleicht traurig und handlungsunfahig, weil man einfach nicht weil3 ,Was mache
ich mit dir jetzt?*, also ,Kann ich jetzt mit dir dariber reden?“ so. Die Mitschdiler, die
wissen ja am allerwenigsten Uber die Erkrankung. Das ist ja erst mal ein grof3es
Thema, ,Wie darf ich®, [...] ,mit dem Erkrankten selbst dartber sprechen?”, denn
die Mitschiiler, die wissen ja noch viel weniger dartber.“ (Padagoge 1)

Freundschaften zu haben und zu pflegen, ist dennoch nicht ausgeschlossen. Die
Voraussetzungen dafir sind allerdings eine bewusste Entscheidung des*der Freund*in und
eine ,horizontale Beziehung" (Tetzchner, Andersen et al., 2019, S. 432). Freunde kdnnen
Gleichaltrige sein, die sich mdglicherweise noch mit einer weiteren Person gegenseitig Halt
geben, (altere) Bezugspersonen, die ein ehrliches Interesse haben, oder auch andere

Betroffene mit der gleichen oder einer &hnlichen Beeintrachtigung.

.Freunde hat sie eigentlich keine. Sie hat unsere Nachbarin, das ist mein Patenkind,
die ist aber auch deutlich jinger, die ist gerade sechs geworden — es geht halt auch
immer nur mit Jingeren eigentlich —, ja, oder halt die Omas, da ist sie viel, sind so
ihre Freunde quasi, oder mit mir spielt sie. Und jetzt in der SCHULE hat sie sich
auch mit einem Madchen ganz doll angefreundet, die hat das Down-Syndrom. Die
beiden sind jetzt so ganz gut zusammen, das finde ich auch sehr schon.” (Mutter Z.)

»Ich habe das mal erlebt auf einer Klassenreise, da waren wir auf Sylt und da war in
so einem Schullandheim wohl noch eine andere Klasse aus einem Gymnasium in
Hamburg. Und da waren zwei Madchen und die haben nattrlich gemerkt, dass wir
so eine ganz spezielle Truppe waren. Und da haben wir denen von NCL erzahlt und
die hatten natlrlich auch blitzschnell gemerkt anhand des Sprachverhaltens, wer
das dann war. Und die haben tber Jahre hinweg nachher in ORT Kontakt zu diesen
Méadchen gehalten. Das waren aber wirklich deutlich &ltere, die auch, ich sage mal,
intellektuellen Abstand halten und die haben das ganz bewusst fir sich entschieden.
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Das war vielleicht wirklich eine soziale Tat, aber die wollten sie. [...] Und in meiner
Klasse war das so, dass die vier Kinder, die die JNCL hatten, die haben also
zusammengehalten wie Pech und Schwefel, obwohl die sich natirlich aber standig
auch gegenseitig gestort haben mit ihren Macken, die sie ja haben. Aber die
wussten irgendwie, dass sie was miteinander verbindet.” (Padagogin 2)

»Schon ware, wenn man irgendwelche konkreten Tatigkeiten hat, wo man sich dann
zumindest in groReren Abstanden noch treffen kann, ja, dass man gemeinsame
Zoobesuche macht oder so was, denn die kann man auch spater im Rollstuhl noch
miteinander machen, wenn es die alten Freunde von friher ertragen konnen,
emotional auf jeden Fall. [...] Jugendliche, die den Kontakt lange, lange Zeit erhalten
haben; und nicht nur auf so eine barmherzige Art, ,,Och, du Armer“ und so was, das
gab es auch. Da muss ich dann schnell mit denen reden, dass die keinesfalls jetzt
so mit ihren ehemaligen Freunden reden durfen, weil das macht ja wirklich eine
Hierarchie des Leidens von oben herab, sondern wirklich ,,Ach, weif3t du noch, als
wir damals im Chor gesungen haben und so?" und, zack, dann gleich lossingen und
so weiter, gemeinsame Erlebnisse grofimachen. Das gibt es dann hier und da schon
mal auf jeden Fall. Und vielen fallt es leichter, das mit einem Kumpel zusammen zu
machen, also zu zweit, also zwei ehemalige Kindergarten- oder Schulfreunde, dass
die sich auf ihrer Augenhéhe immer noch Ruckhalt geben kdnnen. Wenn die
zusammen dann halt ihren ehemaligen, jetzt NCL-erkrankten Schiler treffen
kénnen, das gibt vielen dann noch mal einen Halt. Gibt flr diejenigen, die das
hinkriegen, eine Menge an sozialer, emotionaler Reife.“ (Padagoge 1)
Als (padagogische) Begleiter*innen kann man die Einsamkeit teilen, aber sie nicht ganzlich
aufheben. Es muss dafir gesorgt werden, dass sie ihre Individualitdt und Identitat bewahren
kénnen und nicht nur als an NCL-Erkrankte wahrgenommen werden. Kinder und
Jugendliche mit NCL nehmen Stimmungen um sie herum sehr genau wahr und wenn sich
das Umfeld der Schwere, dem Dramatischen und der lahmenden Wirkung hingibt, spuren
sie das. Je mehr Beflrchtungen bestehen, dem nicht gewachsen zu sein, desto anfalliger
ist man fur die angstmachenden Bestandteile. Letztlich liegt die Herausforderung hier beim
Umfeld, dies zu Uberwinden und die Krankheit mit ihnren Auswirkungen als ,Normalitat* zu
akzeptieren. Das bedeutet auch, sich abgrenzen zu kénnen und die Lust und Offenheit an
der Arbeit mit den Kindern und Jugendlichen zu bewahren (Gombault, 2001a, S. 91-92).
Die Beziehung zwischen Personen, die auf Vertrauen und Wertschatzung beruht, kann
dem*der NCL-erkrankten Schiler*in in Krisensituationen helfen. Oft braucht es nicht viele
Worte, sondern lediglich das Geflihl, angenommen zu werden, ohne sich rechtfertigen zu

missen (Lippe & Sauer, 2001, S. 101).

5.3 Reaktionen, Verhalten und Interessen

Die korperlichen, intellektuellen und emotionalen Mdglichkeiten werden zunehmend

eingeschrankt. Durch die hirnorganisch bedingten Wesensveranderungen mit den
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gleichzeitigen Schwierigkeiten ihrer Bewaltigung kommt es zu herausfordernden
Verhaltensweisen (Gombault, 2001a, S. 74).

Darunter fallen emotionale Reaktionen und Verhaltensreaktionen. Zu den emotionalen
Reaktionen gehdren Angst, Depression, Passivitat und tibermaRige Traurigkeit. Traurigkeit
kann sich als Reaktion auf die sich verdndernden sozialen Settings, den Verlust der
Interaktion mit Gleichaltrigen und den Verlust von Freunden entwickeln. Angst ist eine
typische Reaktion auf Unbekanntes. Bekannte Reaktionen bei Depression sind
Niedergeschlagenheit und Passivitat. Aul3erdem kdnnen Depressionen einen Zustand von
Machtlosigkeit widerspiegeln und die Situation, wenig Einfluss auf Entscheidungen Uber
das eigene Leben zu haben. Depressionen konnen sich auch in aufgeregtem und
storendem Verhalten auf3ern. Zorn kann ein Ausdruck des Kampfens und
Nichtakzeptierens sein, und zwar hinsichtlich der Dinge, die geschehen (Tetzchner, Lippe
Holstein & Haugen, 2019, S. 521). Verhaltensreaktionen wurden in einer Studie zu juveniler
NCL weniger haufig als emotionale Reaktionen angegeben. Zu den
Verhaltensschwierigkeiten zahlen verbale und korperliche Aggressionen, Spucken,
Fluchen, Zerstérung von Objekten und selbstverletzendes Verhalten (Tetzchner, Lippe
Holstein & Haugen, 2019, S. 522).

Die Grunde fir selbstverletzendes Verhalten sind vor allem Verzweiflung und Hilflosigkeit.
Es geht weniger um Bereizung, sondern fungiert hier eher als Ventil in der belastenden

Situation. Auf geféhrliche Situationen muss unmittelbar reagiert werden.

Ritzen zum Beispiel, ja, dass man sich jetzt bewusst ,Ich brauche was“, ne, das
habe ich wirklich nicht erlebt, dass also da Stimuli notwendig waren, die man sich
jetzt bewusst zugefiigt hat, sondern das war wirklich eher aus so einer Notsituation
heraus. (Padagoge 1)

Ich versuche, dann halt immer zu sagen: ,Mensch, deine Augen kdnnen doch nichts
daftr, weil sie haut sich auch oft auf die Augen. Sie haut sich halt echt oft darauf:
»Ich will diese Augen nicht mehr*, und dann sagen wir: ,Doch, deine Augen kdénnen
da doch nichts fiir und die sind doch auch traurig, dass das so ist. Versuche doch,
trotzdem sie so anzunehmen, wie sie sind.“ Ja, ist natlrlich immer nicht so einfach,
da irgendwelche Worte zu finden, die dann trostend sind, weil das ist halt einfach
doof. (Mutter Z.)

,Das ist eine Mischung aus Unterbrechen einer selbstverletzenden Tatigkeit —
Gefahrgut, Gegenstande aul3er Reichweite nehmen, also weg vom Regal, gegen
das der Kopf vielleicht geschlagen wird oder so weiter, in die Richtung — und gucken
st derjenige dann ansprechbar und erreichbar?“. Ahnlich wie bei den
Halluzinationen, da reicht dann: ,Wie kriege ich dich da raus aus deiner
bedriickenden Blase?* Meistens war das dann tatsdchlich wie aus einer
Halluzination heraus, also wirklich gerade so ein Abschalten, ,Ich bin nicht mehr in
der Umwelt drin“, dass deswegen so eine Selbstverletzung/ Und ich habe es also
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eigentlich seltener, dass ich im Gesprach sein kann und jemand so depressiv ist
sozusagen, dass er wirklich jetzt aktiv deswegen ,Och, das ist so Scheil3e* und ,jetzt
haue ich ihm mit der Gabel ins Knie" oder so. So habe ich das eigentlich nicht erlebt,
sondern wirklich eher aus so einer psychischen Notsituation heraus. (Padagoge 1)

Zunehmend kann das Sozialverhalten problematischer werden und das ,Kreisen um sich
selbst” nimmt zu, wahrend hin und wieder unvermittelt positiv soziale Verhaltensweisen
auftreten. Dazu gehort, dass Kinder mit NCL oft genaue Vorstellungen davon haben, wie
Dinge, Situationen und Ablaufe zu sein haben. AuBRerdem kann ein aggressives oder

angstliches Verhalten auftreten.

Autorin: Gibt es sonst noch etwas. Vielleicht etwas, was dich manchmal nervt?
Isabell: Ja, dass wir was an der Geschichte mit Jesus weglassen. Zum Beispiel die
Ostergeschichte.

Autorin: Was meinst du damit? Was habt ihr weggelassen?

Isabell: Dass Maria geritten ist und Ochs und Esel dabei waren.

Autorin: Heil3t das, ihr habt in der Schule in Religion die Ostergeschichte
besprochen?

Isabell: Ja.

Autorin: Und du kennst die, aber ihr habt einen Teil nicht vollstandig besprochen
und das fandest du doof?

Isabell: Ja.

Autorin: Was habt ihr stattdessen gemacht?

Isabell: Nur einen Teil besprochen.

Autorin: Gibt es ansonsten noch etwas, das dich nervt?

Isabell: Die Geschichte von Mose und mit den Fladen. Da wurde auch wieder was
weggelassen.

Autorin: Das heif3t, es nervt dich, wenn Sachen manchmal nicht vollstandig sind?
Isabell: Ja.

Autorin: Du hast jetzt schon zwei Mal von Jesus und Mose geredet. Um was gehts
da, was ist das fiir ein Fach?

Isabell: Religion.

Autorin: Gehst du gerne in Religion?

Isabell: Ne. Fruher wars besser.

Autorin: Was war denn besser?

Isabell: Da war die Ordensschwester dabei. Die war Religionslehrerin.

Autorin: Warum hat die das besser gemacht?

Isabell: Die konnte besser erzahlen von Jesus.

Autorin: Das heifl3t, es ist dir wichtig, dass gut erzahlt wird?

Isabell: Ja. (Kind Isabell)

Bei NAME, die hat ihre ganze eigene Ordnung in ihrem CD-System. Die kann dir
sagen, welche CD an Stelle eins ist, welche an Stelle 30 ist. Die weil3, wo ihre
Sachen in ihrem Zimmer sind, und wenn du ein Kind daran erinnerst, ihnen das
zeigst und sie das wissen, dann kénnen sie sich das natirlich auch fur die Zukunft
so besser merken. Wobei ich bei NAME sagen wirde, auch bei NAME, dass sie
eher ein paar autistische Ziige in dem Sinne vielleicht haben. Also das ist keine feste
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Diagnose, jedenfalls wissen wir das nicht, aber die sind schon sehr korrekt mit dem,
was sie wissen, wo was hin soll, wann was stattfindet. (Schwester)

Die Einordnung in Gruppensettings kann schwierig sein. Das emotionale Verhalten kann
stark Uberzogen, unangemessen und von abrupten Wechseln gepragt sein. Die
Frustrationstoleranz ist herabgesetzt, Wutausbriiche, hysterische Reaktionen (auch der
Freude) bis zu Verwirrtheit treten auf. Selten sind zurtickgezogenes Verhalten und eine
geringe emotionale Reaktion zu verzeichnen (Gombault, 1985, S. 447). Im mittleren und
fortgeschrittenen Stadium koénnen Angstzustande, Halluzinationen, autoaggressives
Verhalten, stereotype Handlungen und Bewegungen sowie zwanghaftes Verhalten (wie
standiges Vergewissern der Besitztimer, Ordnungszwange) vorkommen (Gombault, 1985,
S. 448). Studien zeigen allerdings, dass all diese mdglichen Verhaltensweisen auftreten
koénnen, aber nicht missen und dass es eine grol3e Varianz gibt. Durch das physische und
soziale Umfeld kann emotionalen und Verhaltensreaktionen vorgebeugt oder diese

reduziert werden (Tetzchner, Lippe Holstein & Haugen, 2019, S. 531).

Auf die herausfordernden Verhaltensweisen, die mitunter auch die Mitschiler*innen
provozieren, kann die Lehrperson umso adaquater reagieren, je besser sie das Kind und
seine Situation kennt. Druckmittel anzuwenden, fihrt zu mehr Spannungsaufbau und ist
nicht empfehlenswert. Die sich standig verandernden physisch-psychischen
Gegebenheiten brauchen einen regen Austausch mit weiteren Personen aus dem Umfeld
des Kindes (Gombault, 1985, S. 450). Das elementare Sicherheitsbedirfnis der Kinder und
Jugendlichen muss ernstgenommen und befriedigt werden. Was um sie herum passiert,
muss in einen Zusammenhang gebracht werden. Dabei helfen mitunter wiedererkennbare
Strukturen. Verlieren sie den Zugriff auf ihr Umfeld, kann dies Ruhelosigkeit, Reizbarkeit,
Verwirrung und Angst hervorrufen. Diese Verhaltensprobleme erfordern eine emotionelle
Unterstitzung und haufig auch das Verhalten beeinflussende Psychopharmaka (Schroijen,
2001, S. 133).

Statt das ,schwierige, herausfordernde” oder vielleicht auch das unerwiinschte Verhalten
sozial anpassbar zu machen, ist es wichtig, auch den Blick darauf zu richten, was solches

Verhalten auslost und welche Chancen auch in einem solchen Verhalten begrindet liegen.

Erst einmal werbe ich extremst daflr, wirklich ein hundertprozentiges Verstandnis
zu haben, weil ich diejenigen, die jetzt neu damit zu tun haben, weil sie ja keinerlei
Erfahrung haben, komplett erst mal in die andere Position bringen mochte. ,Stell dir
vor, dein Kind hatte* oder ,Stell dir vor, du kdnntest nicht mehr sehen®, ,Stell dir vor,
du konntest jetzt nicht mehr laufen und warst vorher dreimal die Woche
Marathonlaufen, weil es dir Spal3 macht* und all solche Dinge, also wirklich sich
selbst in Position zu bringen und zu spiren, welche Wut oder welche
Hoffnungslosigkeit, welche Lethargie in einem dann aufkdme, einfach um diese vor
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allem emotionalen Umbriiche, die dann da sind, verstehen zu konnen. Natirlich
muss man dann einen taglichen Umgang damit finden. (Péadagoge 1)

Autorin: In Bezug auf NAME, mit dem System, das ist vielleicht auch ein Stiick
verbleibende Kontrolle Gber ihr Leben, die sie ja damit irgendwo auch hat?

Katja: Es hat viele Vorzuge, finde ich, gerade, weil sie in einer Wohngruppe wohnt.
Sie weil3, wo alles ist, sie kennt sich da in ihrem Zimmer aus, sie weild alles, aber
hier, wenn man dann auf der Freizeit ist, ist es gewissermalRen auch anstrengend.
Sie hat vor Tagen schon erzahlt, "das missen wir dann aufraumen, das muss in die
Tasche, das gehdrt in die Tasche". Also es ist halt schon dann ein bisschen ein
Zwang, dass dann alles ordentlich sein muss und an seine Stelle gehort.
(Schwester)

Autorin: Kannst du dir erklaren, woher die Versteifungen kommen?

Katja: Ich glaube aus Angst, ganz viel aus Angst, weil man aus irgendeiner
Bewegung/Wenn die FifRRe nicht richtig auf dem Boden stehen und man dann
aufstehen will und man dann ziemlich viel Angst hat, zu rutschen, hinzufallen. Ich
glaube das ist ein sehr grof3er Punkt. (Schwester)

Halluzinationen gehdren zur Krankheit dazu. Was diese auslést und wie mit ihnen

umzugehen ist, lasst sich nicht pauschal beantworten.

Ich habe meistens erlebt, dass es Misserfolgssituationen sind. Das ist ja so ein
biochemischer Cocktail. Ich filhle mich schlecht plétzlich, wenn irgendwas
geschehen ist. Das sind auch wiederum Neurotransmitter, die meine Biochemie zum
Kippen bringen und dann passiert irgendwie ein Bild, eine Fata Morgana, die
dazukommt, ganz haufig eher in diesem negativen Kontext. Ich kenne aber auch
ganz frohliche, lustige Halluzinationen, ja? Da bin ich pl6tzlich im Urlaub. Ach, wie
schon ist das denn. Also diejenigen lasse ich doch auf ihrer gliickseligen Insel, gar
keine Frage. (lacht) Ich muss es nur erkennen und wissen, dass da was ist, weil
derjenige dann eventuell schreckhaft reagiert, wenn dann jemand in seine Insel
hipfen mochte oder so was. Das ist dann auch wieder eine Sache des Verstehens
und der Kenntnisnahme, aber auch fur die Mitschiler und so weiter. Das in jedem
Fall. Aber es gibt — leider Gottes — naturlich auch Halluzinationen, die kommen, weil
sie kommen, und keiner weil} es, aus vollig heiterem Himmel. Gerade haben wir
noch super miteinander Mensch argere Dich nicht gespielt und haben gelacht und
alles, und plétzlich ,Geh weg"“. Also da ist nicht Mensch argere Dich nicht schuld,
gar nichts. (Padagoge 1)

Der kognitive Abbau ist aber nicht allein verantwortlich fiir die gezeigten Reaktionen. Jedes
Leben besteht aus einer Balance zwischen den positiven und negativen Elementen — die
gilt auch fir die Kinder und Jugendlichen mit NCL. Die favorisierten Strategien fur
schwierige Momente sind, den Stress zu reduzieren, die Situation zu verlassen, eine Pause
zu machen oder die Aufgabe zu wechseln, und zwar hin zu einer Aufgabe, die besser
bewaltigt wird. Ein bekanntes Lied vorsingen oder von einem schénen Erlebnis zu erzéahlen,
sind ebenfalls hilfreiche Strategien (Tetzchner, Lippe Holstein & Haugen, 2019, S. 522—
525).
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Also das Einfachste und oftmals Wirksamste ist tatsachlich auch eher ablenken und
gucken ,Wo finde ich jetzt einen ganz anderen Handlungsraum, in dem der
Betroffene sich wieder als machtig erleben kann?“, also als fahig, als Akteur, und
nicht als Opfer von irgendwelchen Umstanden. Ablenken, das ist meistens das
Einfachste, das Angenehmste, weil wieder eine gute Stimmung hergestellt werden
kann. Immer mitschwingend dabei, wenn das jetzt meine Hauptmarschrichtung
wére, immer nur abzulenken, dann wirde ich ja wegrennen vor irgendwas. Und da
fallt immer die Frage ,Gibt es irgendwo mal Momente, gibt es die Beziehung her,
dass ich irgendwann doch mal auch wieder zuriickgehe: '‘Mann, das war aber blod
vorhin. Was hat dich da so geargert?',, [...] Das fande ich gut, wenn man das dann
halt parallel organisieren kann. Aber in der Situation ist meistens Deeskalation das
Wichtigste, denn sie kommen oftmals auch wirklich auf3er Kontrolle und sind einfach
nur noch Wut dann, die Betroffenen, und kénnen sich dann oftmals auch nicht
rational mehr runterfahren so, sondern es ist einfach jetzt gerade eine Verzweiflung.
Die Emotion ist dann so tberschaumend, dass eigentlich wichtig ist, dass man dann
da ist und nicht sanktioniert, dass man da eine gute Idee hat ,Ach, jetzt missen wir
doch hier und da irgendwas tun“. Das ware meistens das Hilfreichste da an der
Stelle. Und ob man dann im Nachhinein, ich sage mal, das wieder aufkratzt, das
muss man sich dann, wie gesagt, gut Giberlegen, ob das mit der Person passt, ,In
welcher Situation ist sie gerade? Ist das glinstig? Bin ich diejenige Person, die das
sollte? Haben wir schon da wirklich eine entsprechende Basis?“. Hilfreich ware es,
und das ware halt eine schone NCL-Padagogik, wenn das moglich sein kénnte,
zumindest in der regelmafigen Einrichtung. (Padagoge 1)

Das Verstandnis fur das Verhalten unterscheidet sich auch im Vergleich zu anderen
Kindern mit Behinderung. Hier spielt der fortschreitende Prozess eine grofl3e Rolle. Dieses
Wissen braucht es, um dieses Verhalten nachvollziehen zu kénnen. (Padagogin 2)

Autorin: Kénnte man es denn auch andersherum sagen, also viele Dinge, die fir
Kinder mit einer Behinderung gut sind, sind auch fir die Kinder mit NCL gut?
Padagogin: Das kommt darauf an, um was es geht. Naturlich die Grundprinzipien
sind Ubertragbar. Man muss einfach nur bei den Kindern mit JNCL oder auch bei
den anderen Formen vermutlich wissen, dass die extrem psychisch sich verandern
und dass dann manche Sachen einfach nicht funktionieren, ne? Du kannst vielleicht
ein schwerbehindertes Kind, [...] in einer Konfliktsituation anders auffangen mit einer
therapeutischen MalRnahme als ein Kind mit NCL. Der Prozess des sich
Hochschaukelns, des irgendwann vélligen Explodierens. Ich sage mal, diese ganze
Reizbarkeit und die Gefahr von Kontrollverlust eben zu einem emotionalen Aufruhr,
die ist bei Kindern mit NCL ja viel, viel groRer als bei Kindern mit anderen
Behinderungen. (Padagogin 2)

Trotz allem Verstdndnis missen auch Regeln fir Kinder mit NCL bestehen und in

Situationen ausgehandelt werden. Wichtig ist es, die grol3e Belastung der Kinder

anzuerkennen und im Team zu analysieren, wie ein guter Weg gefunden werden kann.

~Wie weit muss denn jetzt mein Verstandnis als beruflicher Helfer gehen?". Die
Wutausbriiche, dass die Punktschriftmaschine quer durch den ganzen Raum
geschmissen wird, weil derjenige einfach nicht mehr will oder was weif3 ich. Muss
ich mir das alles gefallen lassen als Lehrer? Ich muss die anderen Schiler ja
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schitzen. Muss ich mir das gefallen lassen in meinem Nachlassen von darauf
bestehen, dass jetzt Punktschrift gelernt wird oder so? Ist ein grof3es Thema in
jedem Fall. (Padagoge 1)

Und da ist dann manchmal so eine schwierige Grenze fur Kollegen, die noch nie mit
NCL-erkrankten Kindern zu tun hatten, einfach die Frage zuzulassen ,Liegt das jetzt
an NCL oder ist das einfach nur ein unerzogenes Kind, ist das einfach nur ein Kind,
das mal Regeln lernen muss und einhalten lernen muss?“. Ich finde es wichtig,
zumindest diese Frage zuzulassen und nicht von vornherein zu sagen: ,Also bei mir
mussen alle dieselben Spielregeln einhalten. Punkt, aus, fertig. Das ist in Schule
so0.” Das geht nicht. Man muss es schon zulassen kénnen, dass es da individuelle
Unterschiede gibt und unterschiedliche Ursachen. Andere Kinder haben andere
Grinde, weswegen sie sich zurlickgesetzt fihlen und deswegen schon mal so
emotional anstrengend werden in der Schule im Unterricht. Das muss ich
analysieren konnen als Sonderpadagoge. Das sollte uns zumindest unterscheiden
von den Lehrerinnen und Lehrern an anderen Schulen, die vorrangig Fachwissen
vermitteln sollen. So, und wenn man dann auch noch solche speziellen Dinge wie
NCL kennt, muss man da schon auch diesen Unterschied wahrnehmen kénnen.
Und dann muss man tatsachlich im Team absprechen so ,Was mache ich dann,
wenn ich jetzt wirklich stédndige Explosionen im Unterricht habe? Wann fange ich an
Zu separieren, dass ich ein alternatives Angebot habe? Kriege ich raus, was die
Ausloser vielleicht sind? (Padagoge 1)

Die Interessen sind zunehmend eingeengt und zum Teil stark ausgepragt. Ein
Klammerverhalten, ein Beharren auf bestimmten Winschen und eine besondere Fixierung
auf Personen im Umfeld sind typisch. Parallelen werden in der Auswahl von Charakteren

festgestellt. Berihmte Persodnlichkeiten oder Heldengeschichten sind oft von Interesse.

Autorin: Gibt es denn auch Geschichten, die du kennst, die dir besonders gut
gefallen? Hast du eine Lieblingsgeschichte?

Christin: Ne.

Autorin: Ich glaube, dann habe ich alle Fragen...

Christin: Nur zwei, namlich, aber das ist keine Geschichte sondern son, es gibt son
Buch, aber nur von einer Sache davon, namlich einmal von so Superhelden. Ein
Superheld heif3t Cat Noir und das andere ist ein Madchen und die heif3t Ladybug
und das sind Superhelden. Namlich Cat Noir eine Katze als Superheld und das
andere ist ein Marienkéafer-Superheld. Und die retten die Welt, ndmlich Hawk Moths
heil3t ein Boser und der argert immer Leute, die so traurig sind oder sauer sind auf
Leute oder so.

Autorin: Das ist das eine Buch und das andere Buch?

Christin: Eigentlich kein Buch. Das andere kann man auf dem Fernseher gucken
und das heil3t Vampirina. Und das ist son Vampirméadchen. (Kind Christin)

Tatsachlich haben viele wirklich ein groRes Interesse an besonderen
Personlichkeiten, Personlichkeiten, an denen man sich orientieren kann. Man
kobnnte jetzt das Ganze auch ein bisschen negativ bewerten und sagen so, der
stabile Mainstream, der gibt Stabilitat, ja, so Blockbusterthemen. Ich wiirde es eher
ein bisschen préaziser fassen, dass es halt da um die Personlichkeiten geht, die Kraft
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haben, ja, sei es das Konigshaus von England, ja, die hat es schon immer gegeben
und wird es immer noch geben. [...] Helden, die dieses Unsterblichkeitsattribut
haben, das ist doch bei vielen echt ein Thema gewesen. Und das nehmen wir gerne
SO an, lassen es so stehen, bemerken es, dass das ein Thema ist und dass es hilft,
und da kann man ja ganz viel dran arbeiten. (Péadagoge 1)

Gepragt sind die Interessen auch sehr stark durch die Herkunft und durch die die Kinder
und Jugendlichen umgebende Lebenswelt. In Niedersachsen kénnen es Schitzenfeste
sein. Wer in der Landwirtschaft grof3 wird, kann ein grof3es Interesse an allen Mahdreschern
haben, und wenn die Eltern Enten ziichten, sind vielleicht Vogelstimmenpfeifen spannend.

(vgl. Padagoge 1)

Wichtig ist es, trotz der kindlich gepragten Interessen nicht zu vergessen, dass sich die
Kinder und Jugendlichen weiterentwickeln und erwachsener werden (vgl. Schwester).
Damit gehen eine ldentitatssuche, pubertdre Verhaltensweisen und eine bedarfsgerechte

Behandlung von relevant werdenden Themen, wie der sexuellen Orientierung, einher.

Er ist auch verliebt, ja, schon ganz lange in ein Madchen und die hat ihm sogar einen
Liebesbrief auch zurtickgeschrieben. Das macht die Schule zum Beispiel auch ganz,
ganz toll, wo ich auch gesagt habe, die holen die Kinder zwar da ab, wo sie sind,
aber versuchen sie auch trotzdem, immer noch da ein bisschen zu férdern, wo es
geht. Und da haben sie eben auch gesehen, dass C. ein Teenager ist und haben
das auch mit aufgegriffen und haben dann eben einen Brief an das Madchen
geschrieben und so, und dann kam ja tatsachlich auch was zuriick. Und das finde
ich so toll, also dass das C. auch erméglicht worden ist. Und dann haben wir auch
dariiber gesprochen, ,Mensch, C., hast du einen Liebesbrief bekommen?“ und so,
und dann merkt man auch/ Also ich weild nicht, wie weit er es begreift, aber da ist
schon ein Bewusstsein daflr da. Ja, dann hat er sich auch so gefreut, als ich das
dann noch mal vorgelesen habe und so. Also so was ist aber halt auch echt, ja,
einfach schon, ja, wenn so was passiert, wenn die nicht einfach irgendwo verwaltet
werden, die Kinder, sondern da tatsachlich so drauf eingegangen wird. (Mutter C.)

5.4 Coping - Bewaltigung

Die Kinder splren, dass mit ihnen etwas geschieht. Dieses Wissen und Spiren werden in
starken emotionalen AuRRerungen deutlich. Wenn man sie nach Veranderungen fragt, wird
die Krankheit meist nicht beim Namen genannt. Haufig wird als Auswirkung vorwiegend der

Visusverlust benannt. Bei der Frage nach Schulwechseln werden auch auf3ere Umsténde

als Erklarung herangezogen.

Autorin: Du hast ja jetzt gerade schon Uber deine Augen geredet. Machen die dir
manchmal Probleme?

Christin: Ja dadrauf hau ich manchmal, weil ich traurig bin, dass ich so bléde Augen
habe.

Autorin: Wieso sind die blod?

Christin: Weil ich mit meinen Augen nichts sehen kann. (Kind Christin)
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Autorin: Warum bist du da nicht mehr auf der Schule?

Lilly: Weil ich nicht sehen mehr kann. Kannst du auch sehen?
Autorin: Ich kann sehen.

Lilly: Ich kann nicht mehr sehen. Weif3t du warum nicht?
Autorin: Nein, ich weil3 es nicht so genau.

Lilly: Weil ich nix mehr, nicht mehr sehen kann. (Kind Lilly)

Autorin: Warst du denn friher auf einer anderen Schule?

Christin: Ja.

Autorin: Wo denn?

Christin: Bei der, warte, bei der ORT, hab vergessen, wie die heifl3t nochmal.
Autorin: Weil’t du, warum du da nicht mehr bist?

Christin: (verneinender Ausdruck)

Autorin: Hast du gewechselt einfach auf die andere Schule?

Christin: Ja, weil meine Eltern das, glaub ich, so wollten und weil die Jungs da sich
gestritten haben und weil die Jungs und die Kinder da so laut waren und weil die
eine Freundin, die hei3t Ronja, die wollt ich mal was erzahlen und dann ist sie
weggelaufen. Weil sie hat ndmlich diese Krankheit, schon von Geburt her und darum
wollte ich da nicht mehr hin und dann hab ich namlich schon zwei Mal geweint
wegen Ronja. (Kind Christin)

Autorin: Warum bist du jetzt nicht mehr auf der anderen Schule?

Isabell: Die Schule wurde umgebaut.

Autorin: Die Schule wurde umgebaut?

Isabell: Ja die wird noch umgebaut, bis ich rausgehe aus der Schule. (Kind Isabell,

55-61)
Entwicklung wird in der Regel so verstanden, dass zunehmend weniger Unterstiitzung
gebraucht wird, um personliche Ziele zu erreichen und diese selbst verwirklicht werden
kénnen. In der Entwicklung von Kindern mit NCL lauft dies ab einem gewissen Punkt
gegenlaufig. Dinge selbststandig tun zu kdnnen, ist aber eine Basis fir Selbstbewusstsein
und Selbstwirksamkeit. Das Gefiihl zu haben, das eigene Leben lenken zu kénnen und
nicht zurrm Mitfahrer*in zu werden, bedeutet in diesem Fall ,Coping“. Wenn
Selbststandigkeit, also das eigene Tun, in vielen Bereichen zunehmend schwieriger wird,
muss Selbstbestimmung ermdglicht werden. Dinge mit Unterstiitzung zu bewaéltigen, ist
genauso dann von Bedeutung, wenn der Person Autonomie gewahrt wird. Autonomie
aufrechtzuerhalten und zu unterstitzen, erfordert die Wirde der Person anzuerkennen, und
setzt Respekt, Verstandnis und Zeit voraus. Die Menschen im Umfeld sollten darauf achten,
Aufgaben, die dem Kind mdglich sind, nicht zu Gbernehmen, selbst wenn dafiir mehr Zeit
in Anspruch genommen wird. Dies erfordert im Alltag einen hohen Balanceakt und oft

missen Kompromisse eingegangen werden.
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Um mit der neuen Situation zurechtzukommen und gleichzeitig die eigene Autonomie zu
bewahren, kénnen die Kinder auch zufriedenstellende Mdglichkeiten benennen, wie eine
Anpassung erfolgen kann. Gleichzeitig kann ihnen im spateren Verlauf durchaus bewusst
sein, dass gewisse Autonomiewiinsche (wie dem Autofahren) aufgrund der Krankheit nicht

erfullt werden kdénnen.

Autorin: Wie machst du das, wenn du erzahlst, dass es mit dem Gucken schwierig
ist?
Christin: Ja manchmal halt mich meine Mama, aber manchmal kann ich das auch
alleine, weil ich das immer auf der Stral3e fahre und Mama sagt mir dann immer,
wenn ein Auto von hinten kommt. Ein Auto von vorne seh ich und hor ich von vorne,
weil ich ja besser horen kann. (Kind Christin)

Die Begrenzungen sind ihnen bewusst, sie stellen die Unterschiede gegentiber den Peers

fest, was in das Selbstbild und die eigene Bewertung einflieRen kann.

Autorin: Was hilft dir bei NCL und was ist vielleicht manchmal auch schwierig?

Isabell: Ja ich kann nicht alles fahren. Fahrgeschafte und beim Fahrrad stiirzen.

DrauRRen und ist halt auch anstrengend. Man lauft langsam und man redet auch

bisschen anders als die normalen Kinder.

Autorin: Hmhm, wie denn?

Isabell: Andere Kinder reden so ganz normal und langsam und wir etwas schneller,

reden. Dass man es nicht gut verstehen kann mit anderen Menschen halt. (Kind

Isabell)
Um die alltéaglichen Dinge bewaltigen zu kdnnen, braucht es eine stete Anpassung an die
neuen Gegebenheiten. Dazu z&hlt beispielsweise, dass beim Sehverlust Héren und Fihlen
eingesetzt werden kénnen, um eine holistische (ganzheitliche) Vorstellung der Umwelt zu
erlangen. In der konkreten Umsetzung sind hier die Schulung in O&M sowie das Training
von LPF zu nennen. Um adaquate Interventionen zum richtigen Zeitpunkt anbieten zu
kénnen sowie Dinge priorisieren zu kdénnen, braucht es als Basis ein gutes Assessment
(regelmagige Einschatzung) (Elmerskog, Tetzchner et al., 2019, S. 311-319). Dass Kinder
und Jugendliche ihre Situation verstehen und bewaltigen kénnen, unterscheidet sich nicht
grundlegend vom  Unterstitzungsbedarf anderer Menschen mit  verkirzter
Lebenserwartung. Im Umfeld braucht es kompetente Helfer*innen, die angemessene
Bewaltigungshilfen anbieten kbnnen. Kompetent meint in diesem Falle die entsprechende

Haltung und eigene Aufklarung, die sie mitbringen sollten (Gombault, 2001a, S. 76).

Wenn es zu negativen Gefuhlsausbrichen kommt, erweisen sich diese fur das Umfeld oft

als herausfordernd.

Sie sagt auch ganz oft, dass sie sterben will. Also das ist eigentlich das Schlimmste
fur uns, weil sie ganz oft dann so traurig ist, sie sagt dariiber, dass sie einfach so
schlechte Augen hat, ich glaube eher, dass es das ist, dass sie merkt ,Irgendwas
stimmt nicht mit mir und irgendwas verandert sich“. Dann weint sie ganz oft und
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richtig schlimm auch und lange und sagt, sie will eigentlich nur noch sterben. (Mutter
Z)

Wichtig ist, dass die Betroffenen damit nicht alleine gelassen werden. Es kdnnen durchaus
auch eigene Gefuihle benannt werden, um die Emotionen anzuerkennen. Verschiedene
Ankerpunkte (bestimmte Geschichten, Glaube) oder die Krankheit als ,Stindenbock” zu
benennen, kann helfen.

»~Ja, wie gehen wir damit um? Ja, wir nehmen sie dann halt nattrlich in den Arm,
sind bei ihr, erklaren ihr dann oft nochmal also immer das, was gut ist oder was wir
haben, was wir aneinander haben, dass wir eine tolle Familie sind. [...] Das sage
ich ihr dann, [...] dass es viele Kinder und Erwachsene gibt, die unterschiedliche
Krankheiten haben auf der ganzen Welt. Ich sage ihr naturlich auch, dass ich
darUber traurig bin, dass es so ist bei ihr. Das sage ich ihr schon. Ich sage: ,Och,
Z., ich wirde es dir doch gerne abnehmen und ich kann das total verstehen, das ist
auch richtig doof und ich bin da auch witend.” Ja, und was ihr dann halt auch hilft,
wenn wir irgendwie zusammen beten, oder sie betet halt auch viel [...]. Sie ist schon
so ein glaubiges Kind, also ich auch, mein Mann nicht, aber das hilft ihr dann auch
schon so ein bisschen, ja. (...) Ja, und was ihr noch hilft, ist diese Geschichte vom
kleinen Prinzen auf jeden Fall, die hort sie auch immer wieder oder ich lese ihr die
immer wieder vor. Und vor allem halt dieses ,Man sieht nur mit dem Herzen gut.
Das Wesentliche ist fur die Augen unsichtbar”, daran hélt sie sich total fest und das
ist eigentlich der Satz, der hier bei uns standig fallt. Immer wenn dann wieder so
was kommt, dass sie so traurig ist darlber, dass sie das ja nicht sieht oder wie auch
immer, dann sagen wir das; genau, das ist so ein bisschen unser Motto. Das hilft ihr
dann auch immer so ein bisschen. (Mutter Z.)

LAndererseits hat, sagen wir mal, dieses Bild, [...] fur die Kinder ja eine heilsame
Wirkung. Wenn Matilda merkt, dass ihre Mutter sie nicht versteht, weil sie so
undeutlich spricht, dann sagt sie: ,Scheil3 Krankheit.” Also sie hat die Institution NCL
Zu so einem Siindenbock gemacht. Und das ist was Gesundes, finde ich, dass die
Kinder eben sich nicht schuldig fuhlen, sondern sagen kénnen: ,Liegt an der
Krankheit." (Padagogin 2)

Wie genau den Kindern beim Coping geholfen werden kann, héngt von verschiedenen
Faktoren ab. Wichtig ist vor allem in dem Zusammenhang, immer wieder die Hoffnung
hochzuhalten und den Fokus auf die positiven Dinge zu richten.

Also ich denke, es ist ganz wichtig, dem Kind eben aufzuzeigen, was es hat, so halb
volles Glas, nicht halb leeres Glas. Und das ist auch das, was NAME also immer
wieder geschafft hat, aufzuzeigen, weil die Kinder oft so defizitorientiert gepragt
wurden, auch von der Umwelt, was die alles nicht mehr kénnen und ,das ist weg,
das ist weg, das ist weg". Ist ja auch so, aber ,das ist da, das ist da und das ist da"“.
Es kommt sogar noch manchmal was dazu, diese kleinen Inseln, die sind im Anfang
ja bemerkenswert und da baut sich ja sogar noch was Neues auf lange Zeit. Und
das ist der Punkt. Und ich glaube, das kann man verallgemeinern. So sehr ich auf
individuelle Anpassung des Verhaltens seitens der Bezugsperson poche, wiirde ich
sagen, das ist was Ubergreifendes, dass man sagt: ,Was hast du denn? Du hast
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doch ganz viel“. Ich meine, damit kann man einen Blinden nicht sehend machen,
aber es hilft. (Padagogin 2)

In der Veranderung, welche die betroffenen Kinder erleben, findet eine Auseinandersetzung
mit sich selbst statt. Es kann dann fiir sie befreiend sein, wenn sich jemand findet, dem sie
die Gedanken gegentber ganz offen &ufRern kdnnen.

»Ich weild noch, dass ein Junge dann mir mal erklart hatte/ Der war damals gerade
18 geworden auf der Freizeit, das war mehr so was Jugendheimmafiges, wo wir
die Freizeit hatten, mit einer Theke, einem Hobbykeller und so. Und dann hat der
sich mit mir an die Theke gesetzt, so auf dem hohen Barhocker, war richtig cool,
und dann haben wir da einen getrunken, wahrscheinlich Cola aus Schnapsglasern
oder so, und dann hat er halt angefangen zu erzahlen. ,Sag mal, du, kennst du
Pierre Brice?* Ja, klar.“ [...] ,Ja, Indianer?®, genau.” ,Also ich mdchte ein Jahr alter
werden als Pierre Brice", hat er mir gesagt. ,Ja, der ist schon ganz schén alt, der
Pierre Brice, der lebt nicht mehr lange.” Okay, dann habe ich weiter zugehort genau.
,und was hat der eigentlich gemacht?”, habe ich dann gefragt. ,Ja, der hat den
Winnetou gespielt. Und du weil3t*, hat er mir dann erz&hlt, der Junge, ,die Indianer,
die leben ja nicht mehr, da gibt es nur wenige.” ,Ja, genau.” Und das war so
wunderbar, wie er dann so sein Glas hielt an der Theke und wir wie halt so zwei alte
Kumpels in einer Kneipe dann so sitzen, die sich irgendwie das, was einem so
berthrt, irgendwie so erzahlen. ,Na ja, also der wird ja bald sterben, und ich will ein
Jahr langer leben als der.” Das war so seine Perspektive da, was mir gezeigt hat,
dass er mit seinem Lebensende auch schon spekuliert. So, und das hat ihm aber
gutgetan, das mal eins-zu-eins einfach mal gesagt zu haben; wunderbar.”
(Padagoge 1)

Fur einige Kinder und Jugendliche mit NCL sowie deren Familien bieten Religion und
Glaube einen wichtigen Halt. Der Trost, das Geflihl von Geborgenheit durch Gott in diesem
Leben und Uiber das irdische Leben hinaus zu erfahren, kann ermuntern und befahigt dazu,
den Mut und die Freude am Leben nicht zu verlieren. Dabei sind die Kommunion,
Konfirmation oder Firmung bedeutsame Ereignisse, denen eine langere
Vorbereitungsphase vorausgeht. Sie sollten, wenn mdglich, mit anderen in der
Gemeinschaft in der Gemeinde erlebt werden kdnnen. Sie kénnen eine seelsorgerische
Komponente enthalten. Durch gemeinsames Singen, Beten und Horen gehdren sie zu der
konkreten Gemeinschaft dazu (Lampe, 2001, S. 200-204).

5.5 Aufklarung tber die eigene Krankheit
Es ist davon auszugehen, dass Kinder mit NCL im Laufe der Zeit ein Wissen um die
Bedrohlichkeit und Unheilbarkeit erwerben. Dieses Wissen erwerben sie aus ihren eigenen

korperlichen Prozessen sowie den Informationen aus der Umgebung heraus. Auch wenn

26 Hinweis: Die geschilderte Situation bezieht sich auf einen Zeitpunkt, zu dem der Begriff in der
politischen Debatte zu Rassismus und Diskriminierung in der Gesellschaft noch nicht so stark
behandelt wurde. Die Autorin distanziert sich von der Verwendung des Begriffs und ist sich der
Fremdbezeichnung bewusst.
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sie nicht Uber ihre Diagnose informiert werden, erfahren sie dies durch das Verhalten der
Eltern und das des medizinischen Personals sowie aus dem Abgleich mit anderen Kindern.
Die Verluste und Einschrankungen rufen starke Emotionen bei ihnen hervor (Herrmann,
2001, S. 176-178).

Ob, inwieweit und wie die Kinder tiber ihre Krankheit aufgeklart werden, ist ein sehr heikles
Thema und die Meinungen, die hierzu vertreten werden, sind sehr unterschiedlich.
Entsprechend verschieden wird dies in den Familien gehandhabt. Ungefahr ein Drittel klart
das Kind gar nicht Gber die Krankheit auf, wahrend ca. zwei Drittel teilweise mit dem Kind
oder in der Familie dartiber sprechen (Kéninger, 2019, S. 36). Zu dem Bemiihen, teilweise
aufzuklaren, gehort, dass versucht wird, den Ist-Zustand zu erfassen, aber nicht die

Perspektive oder den weiteren Verlauf.

»Z. selbst weil3 das ja auch nicht, was sie hat. Sie weil3, wie das heil3t, aber sie weild
nicht, was das bedeutet. Also sie weil3 nur, dass sie einen epileptischen Anfall
kriegen kdnnte und dass ihre Augen halt schlecht sind.” (Mutter Z.)

» Vor meinem Bruder reden wir da gar nicht tUber die Krankheit. Wenn wir mal tGber
irgendwas reden, selbst wenn er krank ist oder irgendwas ist, dann reden wir da
zusammen driiber und nicht wenn er dabei ist, weil wir wissen, dass er viele Sachen
auch noch versteht und auch mitkriegt. Wenn wir mit ihm reden, antwortet er auf
manche Sachen manchmal auch noch. Er hort ja auch Horspiele. Also deshalb
glaube ich, dass er auf jeden Fall was mitkriegt, also es wird gar nichts vor ihm
thematisiert in die Richtung.” (Schwester)

Ich habe das Ende seiner Krankheit oder dem Verlauf seiner Krankheit ihm
gegenlber so nie erwahnt. Er hatte das ja auch, also als wir sie hatten, die
Diagnose, auch da zu dem Zeitpunkt hatte er es auch schon nicht mehr begriffen.
Und ich habe immer schon auch natiirlich dartiber erzahlt, musste ich ja vor Arzten
und so weiter in seinem Beisein, und ich habe aber nie das ausgesprochen, was am
Ende kommt. Das weil3 auch sein Bruder nicht beispielsweise, weil ich auch eben
finde, L. hat eben schon mal gefragt: ,Ist das eine Todeskrankheit, die C. hat?*, und
dann habe ich gesagt: ,Also C. ist schon sehr schwer krank, aber wann er daran
sterben wird, das weil ich nicht.“ Und das stimmt. Das weil} ich nicht, ja? Und dann
habe ich ihm halt auch gesagt, dass C. das Medikament bekommt. Also C. mag es
nicht, wenn ich anfange, tber ihn zu reden. Das ist auch bei der Jahrestagung, wenn
man dann irgendwie den Leuten erklart so, dann fangt er sofort an rumzubrtllen und
zu nerven. Ich glaube, er will das auch alles immer nicht horen. Ich glaube, so ein
bisschen begreift er das schon. (Mutter C.)

Uber ihre Situation &uRern die betroffenen Kinder und Jugendlichen offene und
verschleierte Fragen. Sie haben ein Recht auf ehrliche und ernsthafte Antworten. Das
bedeutet jedoch, dass die Kinder haufig etwas anderes als Erwachsene darunter verstehen.
Daher sollte zuerst ergriindet werden, was genau mit der Frage gemeint ist, um einer

unangemessenen Antwort vorzubeugen. Hier ist ein Verstandnis der Entwicklung von
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Kindern hilfreich. Eine erschopfende umfangreiche Auskunft und Er6rterung der
vollstdndigen Wahrheit sind weniger zielfihrend als eine kurze befriedigende Antwort. Das
Kind nicht alleine zu lassen, sondern konkrete Versuche, in kritischen Momenten zu helfen,

ist bedeutsamer als nur eine verbale Begleitung (Schroijen, 2001, S. 134-135).

Wie die Aufklarung im schulischen Umfeld gehandhabt wird, bedarf einer guten

Abstimmung zwischen Elternhaus und Schule, sodass es nicht zu Unstimmigkeiten kommt.

Sehr unpassend fand ich, dass man uns zwingen wollte, dem Kind die Diagnose mit
allen Konsequenzen zu erklaren! (Schriftliche Befragung Eltern)

Bei dieser Abstimmung sollte geklart und erklart werden, weshalb die Schule die
Thematisierung der Krankheit manchmal nicht vollstandig auf3en vorlassen kann und dass
es fur die Kinder sehr heilsam sein kann, mehr Uber sich und die Situation zu erfahren.
Dabei geht es nicht darum, den Kindern ihre lebensverkirzende Perspektive zu
verdeutlichen, sondern vielmehr darum, ihnen einen offenen Rahmen zu bieten, sie nicht

zu bellgen und gemeinsam Antworten auf ihre Fragen zu finden.

»Wir haben da keine Aufklarungskampagne gemacht ,Wir haben NCL alle und NCL
ist das und das", sondern wir haben Themen anbieten konnen, die vermutlich fur
alle irgendwie relevant sein kénnen. (Padagoge 1)

»~Je mehr ich selber wusste Uber die Krankheit und je mehr mir klar wurde, dass die
Kinder bis zum Hals abgefiillt sind mit Angst, mit Sorgen um sich selbst, weil sie
nicht verstehen, was mit ihnen passiert, da ist mir klar geworden, du musst dringend
Erklarungsmodelle anbieten, dass sie ihre Situation einordnen kdnnen. Und das
habe ich dann Uber viele Jahre lang eigentlich/, das war eigentlich ziemlich
unkompliziert. Klingt jetzt merkwirdig, ne? Aber es gab fast immer irgendeine
Situation, dass ein Kind sagte: ,Warum habe ich das?“ oder ,Warum kann ich nicht
mehr gucken?* oder ,Warum kriege ich diese Anfalle?", also dieses Umkippen,
.warum ist das so?“ Oder ein anderes Kind hat mich gefragt, das war so ein
SchlUsselerlebnis: ,Die sagen, ich ware geistig behindert. Was ist das eigentlich?",
ne? Und dann ist mir das Buch vom Seelenvogel eingefallen. Der Seelenvogel, der
hat so viele Schubladen, in denen alle méglichen Gefiihle sind. Und das habe ich
ein bisschen transformiert und habe gesagt: ,In unserem Kopf gibt es auch so was
wie ganz, ganz kleine Schubladen, ganz, ganz viele. Das sind die Denkschubladen,
und da ist das Gucken drin und dann ist da noch das Horen und das Schmecken
und alles Mdgliche. Und bei manchen Kindern sind die Schubladen leider nicht so
voll, bei anderen Kindern sind die Schubladen sogar leer. Bei manchen Schubladen
kann man wieder was reintun, andere sind verstopft.* Und mit diesem
Schubladenmodell, das war genial, das hat so gut funktioniert, weil ich kann den
Kindern ja nichts tUber Zellen erzahlen und tber Gendefekte oder so. Aber diese
Vorstellung, da ist so ein System von Schubladen/ Ich hatte dann auch wirklich so
einen Kasten, so aus dem Handwerkermarkt, mit so kleinen Schubladchen, und da
haben wir dann auch im Rollenspiel auch so gespielt. Ich hatte so einen grof3en
Vogel, diese teuren Vogel, die man so in der Therapie benutzt, wo man mit der Hand
so reingehen kann und dann auch den Schnabel bewegen kann. Das war mein
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Seelenvogel. Und sein Gehirn habe ich dann in diesen Kasten verpackt und dann
haben wir das geflllt mit so Zettelchen, da waren dann Gefihle drin und so. Und,
ja, soich hatte das Geflihl, wenn ich den Kindern so eine einfache Erklarung anbiete/
[...] Die NAME, die hat bei NAME immer von einer Verstopfung im Kopf gesprochen,
so wie bei einem Stau auf der Autobahn [...] und Verstopfung, da kann sich auch
jeder was drunter vorstellen, ne? (Padagogin 2)

Abbildung 16: Auszug aus "Der Seelenvogel" (Snunit, 1991)

Eine Mutter hat mir gesagt, da hat der Sohn, [...] wohl richtig Angst gehabt vor dem
Sterben und der hat immer wieder gefragt: ,Muss ich sterben?* Und sie hat natirlich
gewusst, dass er bald stirbt, der ist auch dann bald gestorben. Und dann hat sie
gesagt: ,Wir sind immer bei dir.“ Und ich glaube, das ist die entscheidende
Botschaft. Nicht, dass die Kinder sterben, das wissen sie eigentlich, das spuiren sie,
aber die Angst vor dem Alleinsein, vor dem Alleingelassenwerden, die muss man
ihnen nehmen und die kann man ihnen ja auch nehmen. (Padagogin 2)

Es gibt Einrichtungen, die haben sehr kontinuierlich Seelsorger in der Schule, die
Gesprache anbieten auf eine fiir Kinder und Jugendliche angemessene Art und
Weise oder wo der Religionsunterricht einen starken oder grof3en Stellenwert hat,
wo also das einfach ein Thema sein kann. Und dass wir den Eltern dann anbieten,
da ein bisschen Vorarbeit zu leisten, weil wir die Erfahrung haben, dass es sich
damit dann leichter leben lasst [...] Und da haben wir tatsachlich erlebt, dass es den
meisten Kindern eben doch hilft, wenn sie merken, dass es nicht verbotene Anteile
in ihnen gibt. Das ware namlich das, wenn es unterdriickte Themen gibt, dann muss
in mir ja irgendwas sein, was man nicht darf oder irgendwie so; und das kann Druck
machen. (Padagoge 1)

Es gibt Moglichkeiten der Gespréachsfiuhrung, die im Alltag oft weiterhelfen, wie die Methode
der Rickfrage.

-Wenn die Kinder Fragen stellen, und du hast das aber mit den Eltern nicht geklart,
was du sagen darfst, das kommt ja ganz oft vor, du kénntest eine Antwort geben,
aber du ahnst oder du weil3t vielleicht sogar, dass die Eltern das noch nicht wollen,
so, dass man dann riickfragt und sagt: ,Was denkst du denn?“ Also ich hatte so ein
Beispiel von den Schwimmwesten. Ich hatte also einen Jungen, [...] im
Schwimmunterricht, der musste, weil er Epileptiker ist, eben — NCL, ne? — eine
Schwimmuweste tragen. Und er war stinksauer, natirlich. [...] diese Grundsatzfrage:
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~Warum muss ich diese bléden Westen tragen?“, da habe ich gedacht: ,Oh weia,
jetzt wird es schwer.” Ich wusste, dass die Mutter das nicht will. Und dann habe ich
gesagt: ,Was glaubst du denn, warum du die tragen sollst?* ,Na ja“, sagt er, ,mir
wird ja manchmal so schwarz vor Augen.“ ,Ah, alles gut.” Also er hat nicht
verstanden, dass das ein epileptischer Anfall war, [...] also er hatte noch nicht das
Muster so erkannt, dass er aber wusste: ,Mit mir gibt es manchmal so Zustande, wo
ich mich nicht mehr kontrollieren kann.” Und damit war ich zufrieden. Ich sage:
»Siehst du? Genau das ist es. Und wenn dir schwarz vor Augen wird, dann kannst
du dir nicht helfen, wenn du im Wasser bist.” (Padagogin 2)

Es kann zu sehr problematischen Situationen kommen, wenn viele Bescheid wissen, nur
die*der Betroffene selbst nicht.

Der Bruder, der ist angesprochen worden von einem Mitschiler, weil die Mutter im
Fernsehen war und im Fernsehen gesagt hat, dass ihre Kinder sterben werden; und
der Junge wusste von nichts. Und das war richtig furchtbar. Und dann kam der
weinend zu mir, der war gar nicht mein Schiler, aber er begegnete mir, er wusste
wohl irgendwie, dass ich da was mit zu tun hatte. ,Die haben mir gesagt, ich muss
bald sterben.” [...] Und natirlich, dann ist das so ein Kreislauf, dann geht das in die
Schule zuriick. Also das war schon eine ganz heikle Situation. Und dann habe ich
mit dem Jungen auch gesprochen und habe ihm auch gesagt — der wusste, dass er
so eine Krankheit hat —: ,Das kann schon sein, dass du friher stirbst als andere,
aber wir wissen nicht wann.” Ich habe versucht, zu retten, was zu retten war [...].
(Padagogin 2)

Wenn die Kinder ihre Krankheit einordnen kdnnen, hilft es, diese in einen Zusammenhang
zu bringen, die eigenen Bedurfnisse zu erkennen und zu verstehen sowie dartber zu
kommunizieren.

Autorin: Was habt ihr denn fir eine Krankheit?

Isabell: NCL. Aber NCL 3 und NCL 2 und NCL 1.

Autorin: Gibt es, ne?

Isabell: Hmhm. Und NCL 17 gibt es glaub ich auch und 10. Aber ich weif3 nicht, was
das macht, halt.

Autorin: Und die anderen, die hier sind, haben auch NCL?

Isabell: Ja. Aber nicht alle wie (nennt ihre Geschwister).

Autorin: Nicht alle Kinder haben NCL auf der Welt.

Isabell: Ja. Nur paar.

Autorin: Was macht das denn, das NCL?

Isabell: Anfalle, und danach auch schreien, weinen oder schlafen. Das ist sehr
anstrengend fur den Kopf. Und den Kdrper. Man muss auch Medizin nehmen. Und
man muss nach Hamburg fahren und in die Réhre gehen. Mag ich nicht, in die
Rohre. Die ist ziemlich laut, die Réhre. [...]

Autorin: Gibt es sonst noch etwas, was die Krankheit macht?

Isabell: Eigentlich nichts. Manchmal macht sie auch, dass man so lacht. Lachanfall.
Die Beine werden dann unten schlapp. Aber nicht alle haben das. Nur paar, nur
Jule. Die hat den Lachanfall?’.

27 Einordnung: Isabells Schwester, die ebenfalls NCL hat, hat eine Kataplexie (zusammenhangend
mit Narkolepsie) entwickelt, welche nicht unbedingt als typisches NCL-Symptom bekannt ist.
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Autorin: Wer hat dir denn erklart, was die Krankheit so macht?

Isabell: Papa und Mama. Und auch anderen haben sie es gesagt, damit die wissen,
was sie tun mussen. Zum Beispiel hinlegen und Notfallmedikament in der Néahe
haben. Und auf die Uhr gucken.

Autorin: Was ist denn wichtig, was andere Menschen wissen mussen, in deiner
N&he tber NCL?

Isabell: Dass wir einen Anfall haben. Dass, wenn der Anfall anfangt, dass sie uns
hinlegen und auf den Kopf aufpassen und dass ich nicht runterfalle vom Stuhl. Und
mir da zum Beispiel was breche. Und dass der Anfall vorbeigeht, sonst muss das
Notfallmedikament in die Backe kommen.

Autorin: Gibt es sonst noch etwas, das die Leute wissen sollten aul3er der Epilepsie
und Anfalle?

Isabell: Dass wir oft ne Pause machen mussen und dass, wenn wir laufen, auch
einschlafen. Dass wir nicht den grof3en Ausflug machen kénnen. (Kind Isabell)

5.6 Wunsche und Zukunftsvorstellungen

Wenn man die Kinder nach ihren Winschen fragt, fallen die Antworten unterschiedlich aus.
Winsche kénnen materialistisch sein, sich auf gro3e Erlebnisse beziehen, transzendent

sein, aber auch konkret die Krankheit angehen.

Autorin: Hast du irgendwelche Wiinsche?

Lilly: Welche Winsche?

Autorin: Irgendetwas, was du mal haben méchtest, oder was dir wichtig ist? Was
ist dir denn wichtig?

Lilly: Ketten zu haben, und Armbander und so eins. (Kind Lilly)

Autorin: Gibt es einen Wunsch, den du hast? Was wiinschst du dir?

Isabell: Mit den Delfinen mal schwimmen.

Autorin: Sonst noch was?

Isabell: Eigentlich méchte ich mal Jesus mal sehen, also treffen. Sehen nicht, héren
halt. Also ganz sehen von Kopf bis Fuf3. Und an der Hand haben. (Kind Isabell)

Autorin: Gibt es etwas, das du dir wiinschst?

Christin: Ja also, eigentlich einmal, dass ich eine richtig gute Ballerina werde und
noch eine Sache, namlich, dass ich mit Lilly bessere und gute Augen kriege. (Kind
Christin)

Autorin: Was winschst du dir?

Jule: Dass ich wieder sehen kann und dass die Gesichter?® weggehen.

Autorin: Gibt es sonst noch was, was du dir wiinschst?

Jule: Dass die ganzen NCL-Kinder wieder gesund werden und sehen kénnen. Dass
die NCL-Kinder sprechen kdnnen, sehen und laufen kdnnen.

Autorin: Gibt es sonst noch was auf3erhalb von NCL, das du dir wiinschst?

Jule: (...) hm, dass (...) ich gut laufen kann, bevor ich geboren bin, gut sprechen
kann und nicht ausgelacht werde. (Kind Jule)

28 So werden die Halluzinationen von ihr benannt.
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Zukunftsplane kdnnen alle, ohne zu zdgern, benennen. Bei den jungeren Kindern (Lilly,
Christin) sind diese, unabhangig von der bereits eingetretenen Erblindung, recht
vergleichbar mit denen der Gleichaltrigen. Bei den Jugendlichen (Isabell, Jule) ist eine

Auseinandersetzung mit dem Einfluss der Krankheit zu erkennen.

Autorin: Was mochtest du denn mal werden, wenn du grof3 bist?
Lilly: Theaterin und Topmodel und noch Reiterin vielleicht oder Schullehrerin oder
Arztin, Tierarztin. (Kind Lilly)

Autorin: Wenn du mal tberlegst, was du spater mal machen mdchtest, weil3t du
das schon?

Christin: Ja! Also eine Sache weil3 ich schon oder zwei. Namlich einmal Friseurin
und einmal Malerin.

Autorin: Aha, weil du Kunst so gerne magst?

Christin: Ja. (Kind Christin)

Autorin: Was mdchtest du denn spater mal werden?

Isabell: Masseurin, aber angestellt.

Autorin: Angestellt?

Isabell: Ja. Das find ich besser, als wenn ich allein bin in einer Praxis.

Autorin: Achso. Was gabe es denn noch als Alternative?

Isabell: Chefin sein.

Autorin: Ach, Chefin sein.

Isabell: Ja, passiert, dass ich mit NCL massiere, umfalle und dann "huch, warum
fallt die um, die Frau, warum fallt die um denn."?® (Kind Isabell)

Zukunftsplane zu machen, ist wichtig und steht Kindern mit NCL genauso zu wie allen

anderen auch.

Wir haben das im Kunstunterricht dann auch gemacht, wir haben Landschaften
hergestellt, ,Wie wirdest du denn gerne leben?" und ,Was ware schon fir dich?".
,Grofldes Haus fur grof3e Familie.” Ja, klar, auch die an NCL erkrankten Kinder diirfen
planen, dass sie 27 Kinder kriegen, und was weil3 ich. Das kann alles geschaffen
werden. Es ist ein Raum fir persdnliche Entwicklung da und es gibt Hoffnung und
gibt die Mdglichkeit. Das Leben hat eine Perspektive und endet nicht nur in der
traurigen Perspektivlosigkeit, dass man sich bitteschon gar keine Plane machen
muss. Wenn man solche Raume anbietet, kann das schon eine grof3e Hilfe sein ftr
die Betroffenen, dass es Sinn macht, jeden Tag wieder aufzustehen und weiter
teilzunehmen am Leben. Wer es nicht braucht, der lernt einfach weiter Hauptstadte
und englische Vokabeln und so weiter, bleibt auf der pragmatischen Ebene.
(Padagoge 1)

29 Bezieht sich darauf, dass sie mit epileptischen Anfallen im Berufsleben angestellt und nicht in der
Selbststandigkeit sein mochte.
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6 Zusammenfassung

Was kdonnen Padagog*innen von Expert*innen, Eltern und Betroffenen lernen, um in der
Praxis mit Kindern und Jugendlichen mit NCL handlungsfahig zu sein?“ lauteten der
Ausgangspunkt und die Frage, die sich durch die Erarbeitung des Leitfadens zog. Im

Folgenden sollen diese Erkenntnisse themenuibergreifend zusammengefasst werden.

6.1 Von Padagog*innen lernen

Padagog*innen kdnnen von Expert*innen mit langjahriger schulischer Erfahrung lernen...

Man kann nicht von einer NCL-Padagogik oder von den NCL-Kindern sprechen, da
innerhalb der Krankheitsgruppe eine grof3e Varianz auftritt und man jedes Kind daher
individuell in den Blick nehmen muss. An Kinder mit NCL kann aber nicht der gleiche
Bewertungsmalistab angelegt werden, was nicht bedeutet, dass sie von jeglichen Regeln
befreit sind. Es muss ein geeignetes Gleichgewicht gefunden werden zwischen
ausreichend fordern aber nicht Gberfordern. Dabei ist das Verstandnis von Entwicklung zu
Uberdenken und in den Kontext der Lebenswelt der Kinder einzuordnen. Die Beschaftigung
mit der Begrenztheit des Lebens, den Trauerkonzepten, der Trauerbegleitung und den
Sterbeprozessen ist wichtig. Man sollte diese nicht nur als Theorien auffassen, sondern
sich selbst damit in Beziehung setzen, um authentisch mit der Thematik umgehen zu
konnen. Gleichzeitig gibt es Grenzen aus den unterschiedlichsten personlichen Grinden.
Wenn man dies nicht leisten kann, sollte das klar kommuniziert werden. Wichtig ist es, die
eigenen Bedurfnisse zu beachten, Uber Belastungen zu sprechen und sich mit anderen
auszutauschen.  Netzwerkarbeit ist zwingend notwendig (Mediziner*innen,
Therapeut*innen, Frihférderung etc.). Dazu sollte Beratung in Anspruch genommen
werden (in Baden-Wirttemberg z.B.: Sonderpadagogischer Dienst) sowie, wenn madglich,
speziell zu NCL. Eine gute Anlaufstelle ist hierfur die Selbsthilfeorganisation (NCL-Gruppe
Deutschland e.V.). Padagog*innen leisten auch Vermittlungsarbeit (z.B. zu aul3er- oder
nachschulischen Institutionen), da wenige Menschen NCL kennen oder nur geringe
Erfahrung mit lebensverkirzenden Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen haben. Die
Ubergange sind herausfordernd und mussen friihzeitig geplant werden. Innerhalb einer
Schule mit verschiedenen Bildungsgédngen kann ein Besuchssystem etabliert werden
(Gaul, 2001, S. 123). In der Schule muss auf kreative Weise vorgesorgt werden, dass die
Kinder und Jugendlichen mit NCL an sozialen Situationen teilhaben kénnen, wobei auch
gleichzeitig niemand aus dem Umfeld zum Kontakt gezwungen werden kann. Je mehr man
Uber das Kind weil3, umso besser kann man die entsprechenden Situationen deuten. Die
Inhalte sollten bedirfnisorientiert und interessengerichtet ausgewahlt werden. Musik ist ein

wichtiges Angebot, das allen zugéanglich sein sollte. Musik regt zu Sprache, Motorik und
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Ausdruck an (Lippe Holstein, 2019, S. 371). Mithilfe von Biografiearbeit haben Menschen
mit NCL die Chance, ihre Identitat zu wahren und diese noch Uber Jahre zuganglich zu
machen. In der UK haben sich Bezugsobjekte und Angebote, wie basale Stimulation oder
BAG, bewahrt. Es ist zu beachten, dass die Kinder visuelle Vorerfahrungen gemacht haben
und daher nach wie vor ein grol3es Interesse an visuellen Eindriicken haben, auch wenn
kein funktionales Sehen mehr mdglich ist. Low Vision und blindenp&adagogische Prinzipien
sollten in der Phase des Ubergangs von der Sehbehinderung zur Blindheit kombiniert
werden. Solange noch ein Sehrest vorhanden ist, sollte dieser bestmoéglich genutzt werden.
Um sicherzustellen, dass alle Bezugspersonen Geschriebenes erkennen und lesen
koénnen, ist es sinnvoll, dieses dual auszugeben (Braille und Schwarzschrift). Das
Punktschriftschreiben kann langer aufrechterhalten werden als das Lesen. Dabei kommt es
nicht auf fehlerfreie Ergebnisse an. Stattdessen kann die Aktivitat ,Schreiben” wichtig sein
und auch mit einzelnen Buchstaben anerkannt werden. Blindenpadagogische Konzepte
sind oft auch eine Frage der sozialen Anpassung. Wenn ein Kind auffallt, weil es andere
anrempelt oder sich vollkleckert, braucht es Hilfen — einerseits in Form von emotionaler

Unterstiitzung und andererseits im Aufzeigen von Handlungsmdéglichkeiten.

Die Elternarbeit sollte so ausgerichtet sein, dass man sich offen zeigt fur die Ansichten der
Eltern. Eltern sind gleichwertige Partner. Die gro3e Belastung und die Erfahrung, sich jede
Unterstitzung erkéampfen zu missen, kénnen zu einer Gegnerschaft fiihren und
Kooperation erschweren. Eltern sollten dahin gehend ermutigt werden, sich Hilfe von aul3en
zu holen. Bei der Vermittlung sollte unterstitzt werden und mdogliche Kontakte und
Therapien koénnen empfohlen werden (Physiotherapie, Logopdadie, Kunst- und/oder
Musiktherapie, spezifische Beratung zu NCL/Sehbeeintrachtigung etc., Hilfestellung bei

rechtlichen Fragen etc.).

Um NCL (auch den Mitschiler*innen) gegentiber zu thematisieren, kdnnen Assoziationen
hilfreich sein oder anhand von literarischen Figuren Identifikations- und
Verstehensmoglichkeiten bieten. Die Arbeit mit Kindern und Jugendlichen mit
lebensverkirzenden Krankheiten ist insofern wertvoll, dass sie die eigene Ausrichtung und
Wertesysteme Uberdenken lasst. Vermehrt wird der Fokus daraufgelegt, jeden Tag als
wertvoll und fruchtbar anzuerkennen und zu gestalten. Das bedeutet aber wiederum nicht,
dass man alles schneller sowie in besonderer und in gro3erer Intensitat erleben muss, wie
dies oftmals falschlicherweise verstanden wird. Die Lebenszufriedenheit hangt
beispielsweise nicht von mdglichst vielen und besonderen Reisen ab (Sarola et al., 2019,
S. 494).
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6.2 Von Eltern lernen

Padagog*innen kdénnen von Eltern lernen...

Eltern befinden sich in einer schwierigen Situation, in einem langen Trauerprozess.
Einerseits trauern sie Uber die schon eingetretenen Verluste und andererseits versplren
sie Zukunftsangste, wie alles kommen wird, wenn weitere Funktionsverluste eintreten.
Beispielsweise lasst der Visusverlust im juvenilen Verlauf Lebenstraume (z.B. von der
zukUnftigen Profiturnerin) zerplatzen. Austausch mit gleichermal3en betroffenen Familien
kann zu der Erkenntnis fuhren, dass sie vor einer bewadltigharen Aufgabe stehen,
Anregungen bekommen und sich ein gutes Unterstitzer*innennetzwerk aufbauen kénnen.
Gerade in der Phase der Konfrontation mit der Diagnose ist es unterstitzend, wenn nicht
noch mehr Unsicherheiten auf die Eltern hereinprasseln. Wenn die Schule der Krankheit
mit Stabilitat und Souverénitat begegnen kann, hilft das weiter. Eltern wiinschen sich eine
gute Kommunikation und regen Austausch mit der Schule. Dies ist wichtig, um
nachvollziehen zu kénnen, weshalb und wie Entscheidungen getroffen werden und was als
Nachstes ansteht z.B. in Bezug auf Ubergange. Als zuverlassiges Kommunikationssystem
hat sich bewahrt, wenn dies regelmafig, nachhaltig, konomisch und mdglichst digital ist.
AuRerdem sollten Informationen so getrennt werden kénnen, dass sie die Kinder im Sinne
der Transparenz auch selbst abrufen kdnnen oder nur fir Eltern bestimmt sind. Nicht zuletzt
gilt es, Auffalligkeiten zu schildern, um eine gute medizinische Versorgung sicherzustellen.
Schulen mit guter Ausstattung (wie Entspannungsraumen, eigenem Schwimmbad) oder
ausreichend Barrierefreiheit bieten sich an, da sie durch diese Moéglichkeiten besser auf die
(aufkommenden) Bedurfnisse der Kinder und Jugendlichen mit NCL eingehen kdnnen.
Schulbegleitungen kdnnen wichtige Vertrauenspersonen sein, Uber die eine zuverlassige
Kommunikation hergestellt werden kann und ohne die ein Besuch der Einrichtung oftmals
durch die gegebenen Strukturen nicht moglich wére. Am meisten hilft den Eltern Entlastung,
sodass sie die Versorgung nicht ohne Unterbrechung sicherstellen missen. Fur Eltern mit
Kindern mit Behinderung bedeuten z.B. Situationen, wie die Coronapandemie dann eine
noch deutlich hohere Belastung, wenn jegliche Betreuung wegféllt. Im Umgang mit dem
Kind entwickeln sie ein eigenes Kommunikationssystem, z.B. Gber Entscheidungsfragen.
Die Umstellung von einem visuellen auf das haptische Wahrnehmungssystem ist nicht
unproblematisch. Hier wird Férderung seitens der Schule erwartet.

6.3 Von Geschwistern lernen

Padagog*innen konnen von Geschwistern lernen...

Geschwisterkinder sind vielseitig betroffen. Wenn sich ein Geschwisterkind eines Kindes
mit NCL in der Klasse befindet, muss beachtet werden, wie dessen Lebenswelt aussieht.

Auch hier ist es wichtig, den Kontakt zur Familie zu pflegen. Wenn aktuelle Vorkommnisse
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aufkommen, wenn beispielsweise die Nacht kurz war, weil sich das Geschwisterkind mit
gekiimmert hat, ist es hilfreich, das zu wissen und zu verstehen. Die familidre Beratung

sollte Geschwisterkinder einschliel3en.

Geschwisterkinder sollten nicht belogen werden. Sie haben ebenso ein Anrecht auf die
Wahrheit. Dies hilft dabei, zu verstehen, weshalb ein so hoher Zeitaufwand fir die

erkrankten Geschwisterkinder notwendig ist.

Sie erleben die Situation, und zwar vor allem dann, wenn sie in die Familie hineingeboren

werden, wenn die Diagnose schon besteht, als ihre Normalitat.

Geschwisterkinder wiinschen sich geeignete Gespréachspartner, die ihre Situation
umfassend nachvollziehen kdnnen. Dies kdnnen neben den eigenen (gesunden)
Geschwistern auch andere Geschwister sein, die sie beispielsweise Uber die

Selbsthilfeorganisation kennenlernen.

Geschwister sind wichtige Bezugspersonen fiir das Kind mit NCL — einerseits im sozialen
Sinne, andererseits Ubernehmen sie hdufig auch Betreuungsaufgaben und pflegerische

Tatigkeiten. Die Pubertat kann fiir beide Seiten schwierig sein.

6.4 Von Kindern und Jugendlichen mit NCL lernen

Padagog*innen kdnnen von Betroffenen lernen...

Kinder und Jugendliche mit NCL wiinschen sich Padagog*innen, die sich umfassend mit
der Krankheit und der Bedeutung fir die Lebenswelt der Kinder auseinandergesetzt haben.
Sie winschen sich, dass die Krankheit anerkannt wird, aber nicht, dass dies zu viel
Angstlichkeit, z.B. vor epileptischen Anfallen, auslést. Diese sollen als normal anerkannt
werden, bei denen man die Ublichen Dinge beachtet (Kopfschutz, auf die Uhr schauen zur
madglichen Verabreichung des Notfallmedikaments etc.). Es koénnen kreative
Vereinbarungen getroffen werden, um die Versorgung sicherzustellen, aber gleichzeitig
auch Autonomie zuzustehen. Sie wiinschen sich Verstandnis, z.B. dahin gehend, dass sie
beim Sprechen Schwierigkeiten haben. Einerseits hilft es ihnen, hier Unterstiitzung zu
bekommen (z.B. durch Beruhigen) und andererseits stort sie die standige Erinnerung an
die Dinge, die ihnen schwerfallen. Erzéhlen und Austausch mit anderen sind ihnen wichtig.
Wenn die Gruppe z.B. dahin gehend homogen ist, dass bis auf das Kind mit NCL sich
niemand primar lautsprachlich ausdrickt, kann das fir Unzufriedenheit sorgen. Sie
zeichnen sich meist durch einen starken Willen aus und vertreten genaue Vorstellungen
davon, wie sie etwas haben moéchten. Beliebt sind Geschichten, Horblcher, Helden- und

Fantasiefiguren.
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Kinder und Jugendliche mit NCL empfinden die Anwendung blindenpadagogischer
Konzepte, wie O&M/LPF, als hilfreich und nicht stigmatisierend. Der grof3e Vorteil wird im
Schutz vor Verletzungen gesehen. Sie haben Interesse an der Punktschrift und wiirden sich

winschen, dass alle mit ihr vertraut sind.

Es besteht bei ihnen die groRe Gefahr, zu vereinsamen, obwohl der Wunsch nach sozialen
Kontakten besteht. Freundschaften kénnen nicht erzwungen werden. Andere Betroffene
oder jungere Kinder, die dem Entwicklungsalter ahnlicher sind, kénnen als Freund*innen
und Spielpartner*innen fungieren. Auch Altere, welche die bewusste Entscheidung zum

Kontakt treffen, kbnnen wichtige langfristige Bezugspersonen sein.

Kinder spuren durchaus, dass mit ihnen etwas geschieht, und reagieren darauf mit den
verschiedensten Emotionen und Verhaltensweisen. Es besteht der Wunsch danach,
gesund zu sein oder wieder sehen zu kdnnen. Sie brauchen Bewaltigungshilfen. Wichtig ist
vor allem, dass sie nicht das Geflihl verspiren, allein gelassen zu werden, und dass der
Blick in die Zukunft nicht durch Pessimismus gepragt ist, sondern die Hoffnung tberwiegt.
Geeignete Gesprachspartner*innen sind nicht immer unbedingt die Eltern, sondern oft auch
Personen aul3erhalb der Familie, die nicht so stark belastet sind, aber gleichzeitig mit der
Situation vertraut sind. In den seltensten Fallen wird die Krankheit beim Namen genannt
oder direkt angesprochen. Stattdessen werden meist verschleierte
Kommunikationsangebote gemacht. Es kann aber sein, dass sie sich mit der Endlichkeit
des Lebens auseinandersetzen und beispielsweise sich tiber den Tod der Eltern Gedanken

machen.
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7 Fazit und Danksagung

Wenn man nicht mehr danach sucht,
kommt so vieles von allein.
Hinter jeder neuen Tur
kann die Sonne wieder schein'n.
Du stehst auf mit jedem neuen Tag,
weil du weildt, dass die Stimme-
die Stimme in dir sagt:

Da ist jemand, der dein Herz versteht
und der mit dir bis ans Ende geht,
wenn du selber nicht mehr an dich glaubst.
Dann ist da jemand, ist da jemand (Ist da jemand),
der dir den Schatten von der Seele nimmt
und dich sicher nach Hause bringt (Oh-oh).
Immer wenn du es am meisten brauchst,

dann ist da jemand, ist da jemand.

Ziel der Erarbeitung war es, von Expert*innen lernen zu kénnen, was es braucht, um im
Kontakt mit der lebensverkirzenden Erkrankung NCL handlungsféhig zu sein. In der Arbeit
mit Menschen mit Behinderung braucht es Haltung und den Mut, diese nach aufen zu
tragen und daflr einzustehen. Die erworbene Haltung bestimmt die gesamte Arbeit und das
Menschenbild, das man vertreten mdchte. Das gilt allgemein und ganz besonders auch fir
das Zusammensein mit Kindern und Jugendlichen mit NCL. Menschen mit Behinderung
haben (immer noch) einen schweren Stand in der Gesellschaft und Kinder und Jugendliche,
die dem Tod ganz offensichtlich ein Stiick ndher und von stetigen Verlusten gepragt sind,
umso mehr. Das Schicksal, das fur die Betroffenen und ihre Familien damit einhergeht, ist
nicht einfach. Unsere Aufgabe als padagogische und berufliche Helfer*innen ist es, die
Herausforderungen zu sehen, sich selbst damit ehrlich und ernsthaft auseinanderzusetzen,
die Situation anzuerkennen, aber auch die vielen Chancen zu sehen und sich nicht den rein
belastenden Anteilen hinzugeben. Man ist schnell geneigt, sich von den emotionalen und
bedrickenden Elementen einnehmen zu lassen. Dies ist sicherlich Teil eines
Auseinandersetzungsprozesses. Durch die Besuche eines ,Letzte Hilfe-Kurses” oder
Informationsveranstaltungen der ,Koordinierungsstelle fiir Hospiz- und Palliativversorgung
in Deutschland” lasst sich der belastende Anteil besser einordnen und erkennen, dass es
notwendig ist, Uber Tod und Sterben zu kommunizieren und dass dies viel
selbstverstandlicher und  weniger tabuisiert sein sollte. Ein erfolgreicher

Auseinandersetzungsprozess sollte sich dahin gehend entwickeln, dass man sich zutraut,
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eine der Personen zu sein, die ,den Schatten von der Seele nimmt" (oder zumindest etwas
lichtet), so wie es in der Fortsetzung des Liedtextes von Adel Tawil lautet. Es sollte der

Anspruch sein, Kindern und Jugendlichen mit NCL dieses Gefihl vermitteln zu kénnen.

An dieser Stelle méchte ich mich bei allen bedanken, die diesen Leitfaden ermdglicht
haben. Dazu gehdren die Techniker Krankenkasse, die NCL-Gruppe Deutschland e.V., alle
Eltern und Interviewpartner*innen mit inrer Offenheit und dem persdnlichen Wissensschatz,
meine Familie und meine Freunde mit ihrer Geduld und dem guten Zuspruch in den
schwierigeren Schreib-Phasen, Sina Schledt mit ihrer Unterstiitzung bei der Gestaltung des

Deckblatts sowie meine Korrekturleser*innen mit ihrer wertschatzenden Riickmeldung.
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Glossar

Begriff Definition/Erklarung

Big Data Sammelbegriff fur die moderne digitale Technologie, der fur
eine neue Ara digitaler Kommunikation und entsprechender

Verarbeitungspraktiken steht.2°

Chromosom Chromosomen tragen die Erbinformation im Zellkern. Der
Mensch hat tblicherweise 46 Chromosomen. In einem

Chromosom sind mehrere Gene.3!

Eponym In der medizinischen Sprache fiir eine Krankheit verbreiteter

Begriff, der auf den/die Entdecker*innen zuriickgeht.3?

Gastro6sophagealer Ruckfluss von Mageninhalt in die Speiser0hre. Leitsymptom
Reflux ist Sodbrennen. 3
Gen Ein Gen ist ein Teil eines Bauplans eines Lebewesens. Diese

Bauplane gibt es immer doppelt, sodass es von jedem Gen

zwei Versionen (Allele) gibt.

Grand Mal Epileptischer Anfall mit Bewusstseinsverlust und mit tonischer
(Versteifung der Muskulatur) und klonischer (rhythmische

Muskelzuckungen) Komponente3*

Intrauterin Innerhalb der Gebarmutter

Kausal/kurativ/palliativ | Unterschiedliche Zielsetzungen in der Therapie:
kurativ: Heilung
palliativ: Verbesserung von Lebensqualitat

kausal: auf die Krankheitsursache ausgerichtet®

Mikrozephalie Schadelfehlbildung, bei der der Schadel im Vergleich zur

Norm deutlich kleiner ist3¢

Myoklonie Blitzartige Anspannung eines Muskels oder einer

Muskelgruppe, der zu einem Zucken fihrt?’

30 https://www.bigdata-insider.de/was-ist-big-data-a-562440/, zuletzt gepriift am 02.09.2021

81 https://www.msdmanuals.com/de-de/heim/grundlagen/genetik/gene-und-chromosomen, zuletzt
gepruft am 27.09.2021

82 https://flexikon.doccheck.com/de/Eponym, zuletzt geprift am 27.09.2021

33 https://www.msdmanuals.com/de-
de/heim/verdauungsst%C3%B6rungen/speiser%C3%B6hrenerkrankungen-und-
schluckst%C3%B6rungen/gastro%C3%B6sophageale-refluxkrankheit-gerd, zuletzt geprift am
13.08.2021

34 https://flexikon.doccheck.com/de/Grand _mal, zuletzt geprift am 08.06.2021

35 https://flexikon.doccheck.com/de/Therapie, zuletzt gepriift am 27.09.2021

36 https://www.msdmanuals.com/de-de/heim/gesundheitsprobleme-von-kindern/geburtsfehler-des-
gehirns-und-der-wirbels%C3%A4ule/mikrozephalie, zuletzt geprift am 13.07.2021

87 https://www.msdmanuals.com/de-de/heim/st%C3%B6rungen-der-hirn-,-r%C3%BCckenmarks-
und-nervenfunktion/bewegungsst%C3%B6rungen/myoklonie, zuletzt geprift am 24.09.2021
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Palliative Care

Die Weltgesundheitsorganisation definiert Palliative Care als
den Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitat von
Patienten (Erwachsene und Kinder) und ihren Familien, die
mit Problemen konfrontiert sind, die mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen, und zwar durch
Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch frihzeitiges
Erkennen, Einschatzen und Behandeln von Schmerzen sowie
anderer belastender Beschwerden korperlicher,

psychosozialer und spiritueller Art.3®

Pathomechanismus

Der naturwissenschaftliche erklarbare Ablauf eines

krankhaften Prozesses.3°

Postnatal

Nach der Geburt

Psychomotorik

Durch psychische Vorgange beeinflussbare Gesamtheit eines
Bewegungsablaufes, Verbindung von Bewegungen mit dem

Seelenleben, ganzheitlicher Ansatz*

Screening Systematisches Testverfahren/Untersuchung
Stereotype Unter einer stereotypen Bewegung versteht man immer
Bewegungen gleiche Bewegungen, die tUber einen langeren Zeitraum

anhalten. Das kdnnen Finger-, Hand und Kopfbewegungen
sein, ein standiges Hin- und Herschaukeln, Hupfen, im Kreis
drehen und ahnliches. Stereotypische Bewegungen kdnnen

insbesondere bei Unruhe oder Erregung auftreten.*

Thantologie / thanatal

Wissenschaft vom Tod, Sterben und der Bestattung*

38 https://www.dhpv.de/themen_palliativecare.html, zuletzt gepriift am 04.09.2021

39 https://www.gesundheit.de/lexika/medizin-lexikon/pathomechanismus, zuletzt geprift am

27.09.2021

40 https://www.psychomotorik-schweiz.ch/psychomotorik,

https://flexikon.doccheck.com/de/Psychomotorik?utm source=www.doccheck.flexikon&utm mediu

m=web&utm campaign=DC%2BSearch, zuletzt geprift am 20.09.2021

41 https://www.autismus-wemi.de/erkennungszeichen/articles/bewegung.html, zuletzt gepriift am

14.08.2021

42 https://november.de/ratgeber/beerdigung/thanatologie/, zuletzt gepriift am 26.08.2021
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