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NF Kinder - Hilfe fiir Neurofibromatose-
Betroffene und Angehdorige, Osterreich

Das sind die Ziele von NF Kinder:

- Forderung der Forschung auf dem Gebiet der Neurofibromatose (NF)
= Aufbau und Betrieb des spezialisierten NF Kinder Expertisezentrums

= Verbesserung der medizinischen Versorgung und Bereitstellung von
Nachsorge- und Vernetzungsangeboten fiir Betroffene

= Information und Aufkldrung tber NF in der Gesellschaft, Sensibilisierung von
medizinischem Personal, Verbesserungen im gesetzlichen Gesundheitssystem

Um uns zu unterstiitzen, konnen Sie:

= als Fordermitglied oder regelmdBigeR SpenderIn nachhaltig helfen

mit einmaligen Spenden, Sammel- oder Spendenaktionen helfen

sich ehrenamtlich engagieren und den Verein mit Ihrer Zeit unterstitzen

andere ebenfalls zum Helfen animieren und den Verein bekannter machen

Auf www.nfkinder.at finden Sie alle Informationen dazu. Unter kontakt@nfkinder.at
kénnen Sie sich direkt an uns wenden. Gemeinsam kdnnen wir die Situation von
Menschen mit Neurofibromatose in Osterreich verbessern!




Unsere Vision

Neurofibromatose durch Forschung besiegen — das ist nicht nur unser Motto, sondern auch
die Zukunftsvision, auf die wir hinarbeiten. Denn wenn ein Mensch von einer unheilbaren
Krankheit betroffen ist, hat er einen groBen Herzenswunsch. Er wiinscht sich, ein Leben wie
jeder andere zu fiilhren. Neben der Forschung sind uns auch MaBnahmen wichtig, die den
Betroffenen schon heute helfen:

- Verbessern der medizinischen und psychologischen Versorgung u.a. liber den
Betrieb und Ausbau eines spezialisierten NF Kinder Expertisezentrums und
eigenen Therapieangeboten

- Férderung und Vernetzung der beteiligten Institutionen
- Optimieren der Behandlungsmethoden nach einheitlichen Standards

- Information fiir Betroffene, Medizinerlnnen, Therapeutinnen, Forschende,
die Bevdlkerung und politische Entscheidungstrdgerinnen

NF Kinder wurde 2013 gegriindet und ist ein international operierender, gemeinniitziger
Verein, der sich den einzigartigen Bedurfnissen von Menschen mit Neurofibromatose und
ihren Familien widmet.



Einleitung

Neurofibromatose Typ 1 wird durch eine genetische Anderung auf dem Chromosom 17 verursacht.
Bei ca. 50% der betroffenen Kinder wird die Krankheit iiber ein Elternteil vererbt, bei den anderen
50% tritt sie sporadisch auf. Die Erkrankungshdufigkeit betrdgt mindestens 1:3000.

Manchen Kindern fallt das Lernen sehr leicht, andere Kinder haben dauerhaft Schwierig-
keiten, ihrem Alter und ihrer Begabung entsprechende Leistungen zu erbringen und die
notwendigen Lernfortschritte zu machen. Oftmals wird angenommen, das Kind sei noch zu
verspielt und habe deswegen Probleme mit den schulischen Anforderungen. Insbesondere
bei Kindern, die eine chronische Erkrankung haben, stellt sich die Frage, was die Ursache
oder Folge der Erkrankung ist, was auf duBere Umstdnde zuriickzufiihren ist und was
eventuell die Folge einer Teilleistungsstérung ist.

Diese Frage stellt sich besonders im Zusammenhang mit der Diagnose einer Neurofibroma-
tose Typ 1 bei einem Kind oder Jugendlichen. Warum kann diese Diagnose eine besondere
Herausforderung fiir Betroffene, Eltern und Lehrerlnnen sein?

Kinder mit NF1 weisen hdufig eine sogenannte Entwicklungsverzégerung in verschiedenen
Teilbereichen auf, so dass der Einstieg ins Leben mihsamer sein kann. Das gilt
beispielsweise fiir die motorischen Funktionen, fiir die Wahrnehmung, die Konzentration
oder das Durchhalteverm6gen. Manche Kinder haben zudem eine eingeschrankte Sehkraft
oder weisen eine verminderte KérpergroBe im Vergleich zu Gleichaltrigen auf.

Wenn das eingeschrdnkte Leistungsvermdgen falschlicherweise fiir Unwillen gehalten wird
und nicht erkannt wird, dass es auf eine “Teil”-Leistungsstérung zuriickzufiihren ist, kann

das Wachsen des Selbstbewusstseins und der Selbstsicherheit negativ beeinflusst werden.
Nur wenn Kinder, Eltern und Lehrerlnnen dariber informiert sind, welche MaBnahmen zur
Unterstiitzung eingeleitet werden mussen, wird eine begabungsgerechte Entwicklung des
Kindes ermdglicht.



Die Komplexitat der Erkrankung und die daraus resultierenden Beeintrdchtigungen haben
uns veranlasst, mit einem Wegweiser im Informationslabyrinth Hilfestellung zu geben.

Fir die Entwicklung des Kindes ist es von hoher Bedeutung, lber eine friihzeitige
Diagnostik die Ursachen fiir die Lernprobleme zu erkennen und so auch eine gezielte
Férderung oder Therapie in die Wege zu leiten. Nur auf diesem Weg kann die schulische
und berufliche Entwicklung der betroffenen Kinder bestmdglich unterstiitzt werden. Das
Kind wird zusatzlich in seiner Personlichkeitsentwicklung gestdrkt, wenn es lber die
Ursachen seiner Lernschwierigkeiten gut informiert ist.

In dieser Informationsschrift behandeln wir ausschlieBlich Lernstérungen bei Kindern
mit Neurofibromatose vom Typ 1 (NF1). Das Thema hat bei NF1- erkrankten Kindern
eine besonders groBe Bedeutung, da mehr als 50% der Kinder mit NF1
Lernprobleme aufweisen.




WAS IST NEUROFIBROMATOSE TYP 1?

Es liegt in der Natur der kindlichen Entwicklung, Fertigkeiten zu erwerben, die es einem Heranwach-
senden erlauben zu wachsen, um schlieBlich erwachsen zu werden. Die Biologie der Kinder beinhaltet
eine natirliche Neugierde, die Bereitschaft Fertigkeiten erwerben zu wollen und diese mit Erfolg
beweisen zu kénnen. Dies méchten alle Kinder und Jugendlichen. Trotzdem miissen wir lernen, dass
nicht alle Kinder gleiche Startbedingungen haben und dass es einigen leichter fdllt, laufen zu lernen
als anderen. Dies gilt auch fiir die schulische Laufbahn von Kindern und Jugendlichen.

NF1 hat viele Gesichter und kann sicher diagnostiziert werden, wenn
mindestens 2 der folgenden Kriterien erfiillt sind:

6 oder mehrere ,Café-au-lait-Flecken” auf der Haut (Flecken in der Farbe von
Milchkaffee)

2 oder mehrere Neurofibrome (Knétchen auf oder unter der Haut) oder ein
plexiformes Neurofibrom auf der Haut oder im Korperinneren

Sommersprossen in der Achsel oder Leistengegend
1 Optikusgliom (gutartiger Tumor des Sehnervs)
Mindestens 2 Iriskn6tchen auf der Regenbogenhaut
Knochenfehlbildungen

Ein Verwandter ersten Grades mit Neurofibromatose Typ 1

Wichtig fiir Eltern und Lehrerlnnen zu wissen ist, dass iiber 50% der von
einer Neurofibromatose Typ 1 betroffenen Kinder Lernstérungen haben
und sich deshalb oftmals schulisch sehr schwer tun kdnnen.




Verschiedene Auffdlligkeiten konnen auf eine Lernstérung
bei NF1 hinweisen:

- Schwierigkeiten beim Lesen, Rechtschreiben oder Rechnen

- Erhohte Ablenkbarkeit, Stérung des Konzentrations- und Durchhaltevermdgens,
eingeschrankte Steuerungsfdhigkeit

- Uberreaktion auf Veranderungen, unangemessenes Verhalten im Kontakt zu
anderen Menschen

- Schwierigkeiten beim Verstdandnis von Gesichtsausdriicken, Tonfallen und Musik,
Wahrnehmungsschwierigkeiten beim Sehen, d.h. Buchstaben und Zahlen werden
verdreht/vertauscht

- kérperliche Ungeschicklichkeit, z.B. in der Koordination, im Gleichgewicht halten,
schlechte Orientierung im Raum, Probleme beim Auffangen eines Balles oder
Schwierigkeiten, sich auf den Bauch oder Riicken zu legen

- Schlechte Orientierung im Raum




MOGLICHE URSACHEN FUR SCHULISCHE
PROBLEME BEI NF1?

Neben den kérperlichen Verdnderungen durch die Neurofibromatose Typ 1, werden in verschiedenen
Untersuchungen und der wissenschaftlichen Literatur auch Stérungen des Lernens dokumentiert.

Es zeigen sich sehr unterschiedliche Beeintrdchtigungen, die nicht nur die schulische Entwicklung
gefdhrden, sondern oftmals auch bis ins Erwachsenenalter hineinreichen kénnen.

So komplex, wie das Krankheitsbild selbst ist, sind auch die méglichen Lernstérungen,

die oftmals auf verschiedenen Ebenen zu einer massiven Beeintrdchtigung der schulischen
Entwicklung fiihren kdnnen. So haben einige Kinder kaum Schwierigkeiten, wahrend andere
Kinder in verschiedenen Lernbereichen Stérungen/Beeintrachtigungen aufweisen.

Um den Kindern schnell und gezielt im schulischen Bereich helfen zu kdnnen, méchten wir
einen Uberblick iiber die méglichen Beeintrichtigungen geben, die im Zusammenhang
mit der Erkrankung beobachtet werden, aber nicht unbedingt Folge der Erkrankung NF1
sein mussen, sondern zusatzlich zu der Erkrankung bestehen kénnen. Die groBe Heraus-
forderung bei der Einschdtzung von Lernproblemen ist die mogliche Vielschichtigkeit der
Beeintrachtigung. Selbst Expertinnen fallt es oft nicht leicht, die Einzelursachen zu
gewichten, um die jeweiligen Fordermdglichkeiten sachgerecht zu benennen.

Der Schweregrad der daraus resultierenden Probleme ist bei jedem Kind individuell zu
erfassen, denn es gibt sehr unterschiedliche Auspragungen, die auch zu unterschiedlichen
UnterstiitzungsmaBnahmen fiihren missen. Entscheidend fiir alle betroffenen Kinder ist,
dass man sie dort abholt, wo sie stehen und durch geeignete MaBBnahmen das Handicap
mdoglichst gut ausgleicht.




Des Weiteren ist zu beachten, dass es kein ,,genormtes” Kind gibt und es zusatzlich zur NF1
Komorbiditaten (Begleiterkrankungen) geben kann. Diese Begleiterkrankungen kénnen

die Beeintrdchtigungen durch die Neurofibromatose verstarken. Als Beispiel sei hier

eine Stérung in der Horverarbeitung (auditive Stérung) genannt, die sich negativ auf die
Konzentrationsfahigkeit auswirken kann. Insofern muss man im Interesse des Kindes bei
der Diagnostik alle mdglichen Beeintrachtigungen abkldren.




% .‘“‘:‘.ﬂ;_’:‘a’}.
E:"‘B; i F
Aufmerksamkeitsstorungen (ADS/ADHS)

Aufmerksamkeitsprobleme sind eines der haufigsten Begleitsymptome bei NF1. Studien
zeigen, dass circa 50 Prozent der Kinder mit NF1 von einer Aufmerksamkeitsstérung (ADS)
bzw. Aufmerksamkeitsdefizit Hyperaktivitatsstorung (ADHS) betroffen sind. Das sind
10-mal so viele Kinder wie in der Allgemeinbevélkerung (3-7%).

Die Auswirkungen von Aufmerksamkeitsproblemen werden vor allem in der Schule
ersichtlich. Insbesondere da Kinder mit NF1 und komorbider ADS bzw. ADHS haufiger

von Lernstérungen betroffen sind als NF1 Betroffene ohne ADS bzw. ADHS. Aber auch im
Kindergarten, in der Familie und bei Freizeitaktivitaten mit Gleichaltrigen kénnen Auffal-
ligkeiten beobachtet werden. Sie treten vor allem auf, wenn eine langere Ausdauer oder
Geduld von den Kindern erwartet wird, wie beispielsweise im Unterricht, beim Mittagessen
oder bei den Hausaufgaben. Weniger ersichtlich werden sie bei neuen Aktivitaten, in einer
Eins-zu-Eins-Situation oder bei Dingen, die den Kindern besonders Spa3 machen.

Jedes Kind hat einmal einen unruhigen Tag und ist leichter ablenkbar. Manche Kinder sind
aktiver und lebhafter als andere und jlingere Kinder kénnen sich weniger lange mit einer
Sache beschaftigen als dltere Kinder. Kinder und Jugendliche mit einer Aufmerksamkeits-
problematik unterscheiden sich jedoch im AusmafB und der Starke von Kindern mit diesen
ganz normalen Entwicklungserscheinungen. AuBerdem unterscheidet sich die Symptomatik
je nach Alter. Der Ubergang zwischen normalem und auffilligem Verhalten ist flieBend. Da
die schulische und berufliche Laufbahn wie auch das psychische Wohlbefinden durch eine
ADS stark beeintrachtigt werden kann, ist eine friihzeitige Abklarung bei Auffdlligkeiten,
wie beispielsweise Problemen in der Schule, wichtig.

Die Diagnose einer Aufmerksamkeitsstorung (ADS) oder Aufmerksamkeitsdefizit Hyper-
aktivitatsstérung (ADHS) kann nur nach einer genauen Untersuchung bei einem/einer
Klinischen Psychologln in einer fachkompetenten Stelle (an den zustandigen Kliniken oder
im niedergelassenen Bereich) festgestellt werden. Die Diagnose ist komplex und bedarf
groBer Sorgfalt.



Verhaltensweisen bei ADS/ADHS

Jedes Kind hat sein eigenes Profil und die Symptomausprdgung kann sich stark unter-
scheiden. Dennoch gibt es festgelegte Kriterien, die die Einschdtzung der Beeintrachtigung
ermdglichen. Als Hauptsymptome gelten fiir die ADS: Unaufmerksamkeit und erhéhte
Impulsivitat. Bei der ADHS kommt die motorische Unruhe dazu.

Beispielhaft konnen folgende Verhaltensweisen beobachtet werden:

- hat oft Schwierigkeiten langere Zeit die Aufmerksamkeit bei Aufgaben oder beim
Spielen aufrecht zu erhalten

- hort oft scheinbar nicht was ihm/ihr gesagt wird

- fuhrt Anweisungen nicht zu Ende

- hat Schwierigkeiten Aufgaben und Aktivitaten zu organisieren

- vermeidet hdufig ungeliebte Arbeiten

- ldsst sich durch duBere Stimuli leicht ablenken

- verliert haufig Gegenstdnde

- kann haufig nur schwer warten, bis er/sie an der Reihe ist

- redet hdufig dazwischen oder platzt mit der Antwort heraus

- hat haufig Schwierigkeiten, ruhig zu spielen

- zappelt hdufig mit den Handen und FuBen und rutscht auf dem Stuhl hin und her

- trotz guter Begabung oftmals schlechte Schulleistungen

Liegt die Diagnose einer ADS oder ADHS vor, sollten Eltern nicht abwarten und auf
Besserung hoffen, sondern auf fachkompetente Unterstiitzung zuriickgreifen. Es gibt
psychologische, psychotherapeutische sowie medizinische Behandlungsmethoden die sich
als wirksam erwiesen haben. Je besser sich alle Beteiligten (Eltern, Kinder, Kindergarten
oder Schule) auskennen und wissen was sie selbst machen kdnnen bzw. wie sie unterstiit-
zen kénnen, umso besser wird sich das Kind in der Schule, aber auch im sozialen Umfeld,
einfinden kénnen.
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Wahrnehmungstorungen

Wahrnehmungsstorungen betreffen den visuellen (Sehen) oder auditiven (Horen) Bereich,
die Wahrnehmung von Sprache oder des eigenen Kérpers. Bei einigen Kindern ist nur einer
der erwahnten Bereiche betroffen, manchmal leiden die Kinder aber auch unter Wahrneh-
mungsstérungen in mehreren Bereichen, die, wie eingangs beschrieben, nicht unbedingt
im Zusammenhang mit der Neurofibromatose Typ 1 stehen, sondern als Begleitstérungen
(komorbide Stérungsbilder) auftreten.

Ein charakteristisches Merkmal der NF1 sind visuell-rdumliche Stérungen. So wurde in
verschiedenen Untersuchungen festgestellt, dass viele NF1-Betroffene Probleme mit der
raumlichen Wahrnehmung und mit der Hand-Auge-Koordination haben. Kinder mit
Stérungen der visuellen Wahrnehmung kdnnen beispielsweise nur schwer bestimmte
gleiche Formen erkennen oder haben Schwierigkeiten, die raumliche Lage eines Gegen-
stands zu erfassen. Oftmals wirkt das Kind dadurch auch ungeschickt, weil es Gegenstdnde,
die es greifen mochte, umwirft. Es kommt auBerdem zum Verwechseln/Vertauschen von
Buchstaben oder Zahlen.

Eine auditive Wahrnehmungsstérung kann vermutet werden, wenn
Kinder in ihrem Verhalten durch folgende Symptome auffallen:

- verminderte Merkfdhigkeit akustisch vermittelter Informationen (Satze, Reime,
Lieder)

= haufiges Verwechseln klangahnlicher Laute (laut- und schriftsprachlich)
= lbermdBige Lautempfindlichkeit bei tiblichem Umgebungslarm

= reduziertes Sprachverstandnis bei iiblichem Umgebungslarm (Klassenzimmer,
Kindergarten)

= reduzierte Aufmerksamekeit bei iblichem Umgebungsldrm

- mangelnde Lokalisation einer Schallquelle
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Sprachstoérungen

Sprachprobleme bei NF1-Kindern kénnen die Entwicklung und Lebensqualitat von Kindern
und Erwachsenen einschrdnken. Die Ursachen daflir kénnen sehr unterschiedlich sein:
Nasalitat der Sprache, Gaumensegelabnormalitdten (inkompletter Schluss des Gaumense-
gels), unprdzises Aussprechen von Konsonanten, Hérschwierigkeiten (auditive Wahrneh-
mung), Muskelhypotonie der Gesichtsmuskulatur und strukturelle Abnormalitaten (z.B. im
Hirnstamm). Ebenso beobachtet man auch eine verzégerte Sprachentwicklung.

Formen der Sprachentwicklungsstérungen

- Stérungen beim Erwerb der Laute

- Stérungen beim Aufbau des Wortschatzes
- Stérungen der Grammatik

- Pragmatische Stérungen

- Stérungen im Herstellen von zwischenmenschlichem Kontakt, wie z.B.
Blickkontakt, Schwierigkeiten beim Beantworten von Fragen, Vermeidung von
korperlichen Kontakten, Schwierigkeiten bei der Einhaltung von Regeln

Hilfen

Um fiir das betroffene Kind die richtige Therapie einzuleiten, ist die Zusammenarbeit eines
multidisziplindren Teams nétig: Logopadinnen, HNO-/ MKG-Chirurglnnen, Neurologinnen,
Klinische Psychologlnnen etc. und Spezialabteilungen, die sich mit Hér- und Sprachstérungen
beschaftigen. Da Sprachentwicklungsstérungen bereits im Kleinkindalter auffallen, ist es
notwendig, das Kind vor Schulbeginn so gut wie mdglich sprachtherapeutisch zu férdern,

um die schulische Integration nicht zu gefahrden. Sprachheilschulen und/oder Sprachheilleh-
rerlnnen unterstiitzen Kinder in ihrer sprachlichen Entwicklung. Anfragen kénnen an

das ndchste regionale Zentrum fiir Inklusion (ZIS) gerichtet werden.

12




Motorische Stérungen

Dieses Stérungsbild liegt bei 4-6 % aller Kinder vor, wobei Kinder mit einer Neurofibromato-
se Typ 1 deutlich héufiger betroffen sind. So stellt der Arzt oder die Arztin bei der neuro-
logischen Untersuchung hdufig Gleichgewichtsprobleme fest. Im Vergleich zu Gleichalt-
rigen ist das Kind viel ungeschickter, unbeholfener und schlechter koordiniert. Motorische
Entwicklungsprobleme kénnen mit Stérungsbildern wie z.B. Lernbehinderung, geistiger
Behinderung oder ADHS einhergehen.

Symptome einer motorischen Entwicklungsstorung

- Auffalligkeiten in der Ausfilihrung von Bewegungen oder der Planung
von Handlungen

- Verzdgerter Beginn des freien Gehens
- Haufiges Stolpern oder Fallen
= Probleme beim Erlernen verschiedener Sportarten

- Feinmotorische Stérungen wie z.B. beim Zeichnen, Schneiden mit der Schere,
Schuhe binden etc.

Behandlungsmadglichkeiten

Uber verschiedene Behandlungsansétze wie z.B. Schulung der Kérperwahrnehmung, der
visuellen Wahrnehmung u.v.m. wird versucht, alltagsrelevante Aufgaben einzuliben.
Der/die Kinderarztin wird das Kind je nach Auspragung der Stérung an eine/n Physio-
therapeutin, Ergotherapeutin oder Motopddagogln iiberweisen. Es liegen bereits Erfahrun-
gen mit verschiedenen Therapien vor, die den Kindern nachhaltig helfen. Eltern sollten
Kinder und Jugendliche unterstiitzen, Fein- und Grobmotorik sowie Anspannungskraft der
Muskulatur zu trainieren. Krankengymnastik, Schwimmen, Trampolinspringen oder auch
Reiten sind fiir Kinder und Jugendliche hilfreich. Mobile Motorikteams kénnen das Kind an
der Schule zuséatzlich unterstltzen (Anfragen im regionalen ZIS).
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Lese-/Rechtschreibschwierigkeiten

Haufig fallen NF1-Kinder durch Schwierigkeiten beim Lesen und Rechtschreiben auf. Hier
ist zu kldren, was die Ursache der Probleme ist. Oftmals liegt ein Aufmerksamkeitsdefi-
zit vor, welches die Schwierigkeiten beginstigt und so muss die primdre Therapie in der
Behandlung der ADS/ADHS liegen. Ebenso kénnen Beeintrachtigungen in der auditiven
und visuellen Wahrnehmung zu Rechtschreibproblemen fiihren. Es kann jedoch auch eine
Lese-Rechtschreibstérung vorliegen (Legasthenie), welche einer spezifischen Férderung
und eines spezifischen Umgangs bedarf.

Die Legasthenie ist eine Stérung, die durch ausgeprdgte Schwierigkeiten beim Erlernen des
Lesens und/oder Rechtschreibens gekennzeichnet ist. Trotz regelmaBigem Schulbesuch
und guter Beherrschung der deutschen Sprache, sind die Kinder nicht in der Lage, ausrei-
chend Lesen und Rechtschreiben zu lernen. Die Probleme wachsen sich nicht aus, sondern
konnen bis ins Erwachsenenalter hinein bestehen bleiben.

Zur Abkldrung der Lese-/Rechtschreibschwierigkeiten bedarf es einer umfassenden
Diagnostik durch eine/n Klinische/n Psychologln, gegebenenfalls mit neuropsychologischer
Zusatzqualifikation in einer fachkompetenten Stelle (an den zustdndigen Kliniken oder im
niedergelassenen Bereich).

In Osterreich gibt es den sogenannten LEGASTHENIE-ERLASS
(GZ 33.543 /26-V/4(V/8)/2001).

Dieser ist eine KANN- aber keine MUSS-Bestimmung. Dennoch halten die Bildungsdirektio-
nen aller Bundeslander die Schulen an, diesen bei Bedarf zu beriicksichtigen. Infos zu den
jeweiligen Handhabungen der Bundeslandern unter: http://www.schulpsychologie.at/lernenleis-
tung/lese-rechtschreibschwaeche/regionales
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Das Bundesministerium fiir Bildung, Wissenschaft und Forschung teilt
folgendes mit (Auszug):

Im Unterricht von Schiiler/innen mit schwerwiegenden Lese-Rechtschreibschwierigkeiten
kann auf die - durch die modernen Informations- und Kommunikationstechnologien -
geanderten Anwendungen und Kontrollmdglichkeiten bei der Schreibrichtigkeit Bedacht
genommen werden. Samtliche gangigen Programme zur Textverarbeitung enthalten
Rechtschreibpriifungen, durch die die Leistungserbringung erleichtert wird.

Es besteht kein Einwand, dass Schiiler/innen bei der Leistungserbringung - insbesondere
auf hdheren Schulstufen - bei schriftlichen Arbeiten zeitgemaBe Hilfsmittel zur Uberprii-
fung der Schreibrichtigkeit zur Verfligung gestellt werden. Davon werden Schiler/innen
mit nachweislich legasthenischer Beeintrachtigung besonders profitieren.

Bei der Leistungsfeststellung ist zu berticksichtigen, dass im Lehrplan des Pflichtgegen-
standes Deutsch folgende Bereiche angefiihrt sind:

Volksschule - Sprechen, Lesen, Verfassen von Texten, Rechtschreiben, Sprachbetrachtung
Hauptschule und AHS - Sprechen, Schreiben, Lesen und Textbetrachtung, Sprachbetrach-
tung und Sprachiibung. Im Lehrplan der Neuen Mittelschule und AHS-Unterstufe wird in
der Bildungs- und Lehraufgabe ausdriicklich betont, dass es sich um gleichwertige Lern-
bereiche handelt. Schularbeiten und andere schriftliche Leistungsfeststellungen diirfen
daher nicht ausschlieBlich nach Art und Anzahl der Rechtschreibfehler beurteilt werden.

https://www.bmbwf.gv.at/




Wenn die schulische Férderung nicht ausreichend mdglich ist, dann sollte rechtzeitig
auBerschulische Hilfe in Anspruch genommen werden. Es ist bei der Auswahl von
Therapeutinnen auf eine gute Qualifizierung zu achten, da es kein anerkanntes Berufsbild
des/der Lerntherapeutin gibt. Zur Férderung sollten nur anerkannte Férderprogramme
eingesetzt werden, die nah am Schriftspracherwerb ansetzen. Ein Kind lernt Lesen und
Schreiben nur durch Lesen und Schreiben. Alle anderen therapeutischen Ansatze sind als
ergdnzende MaBnahmen eventuell hilfreich, aber nie alleine ausreichend.

Rechenschwierigkeiten

Ebenso wie bei den Problemen beim Lesen und Rechtschreiben, kann auch bei Rechen-
schwierigkeiten ein Aufmerksamkeitsdefizit die Ursache sein. Auch visuell-rdumliche
Wahrnehmungsstérungen kénnen zu einer Beeintrdachtigung fiihren. Versteht das Kind

die Rechenoperationen beispielsweise nicht und nimmt immer die Finger zum Rechnen,
dann sollte man auch an eine Dyskalkulie (Rechenstérung) denken. Die Dyskalkulie ist eine
Storung, die durch ausgepragte Schwierigkeiten beim Erlernen des Rechnens gekennzeich-
net ist. Trotz regelmaBigem Schulbesuch sind die Kinder nicht in der Lage, ausreichend
Rechnen zu lernen. Die Probleme kdnnen bis ins Erwachsenenalter hinein bestehen bleiben.

Bei der Therapie der Dyskalkulie ist es ganz entscheidend, dass dem Kind zuerst ein
Mengenverstdndnis vermittelt wird, bevor man es mit Zahlen und Rechenoperationen
betraut. Solange das Kind nicht versteht, was sich hinter einer Menge und einer Zahl
verbirgt, wird es auch nicht verstehen, was eine Addition oder eine Subtraktion bedeutet.
Leider wird in der pddagogischen Praxis bis heute nicht ausreichend auf Kinder mit einer
Rechenstérung Riicksicht genommen — noch eine gezielte Forderung angeboten. Hier ist
meist die auBerschulische Therapie der einzige Weg. Da weder die Legasthenie noch die
Dyskalkulie als Krankheit anerkannt sind, miissen Eltern die Kosten fiir die Therapie
selbst tragen.




Schwierigkeiten im sozialen Kontext

Kinder mit NF1 leiden im Vergleich zur Normalpopulation vermehrt unter sozial-emotionalen
Problemen. So werden hdufiger soziale Probleme von Seiten der Kinder, Jugendlichen und
Eltern beschrieben und die soziale Kompetenz als geringer eingeschatzt. Dies hat oft weit-
reichende Folgen, wie Schwierigkeiten beim Finden von FreundInnen, fehlende soziale
Akzeptanz und Mobbing. Um dem rechtzeitig entgegenzuwirken, sollten bereits im Vor-
schulalter sowie spdtestens bei beobachteten Auffdlligkeiten im Alltag die sozial-emotionalen
Fertig- keiten in einer psychologischen Diagnostik durch eine/n Klinische/n Psychologin
abgeklart werden. Diese/r kann bei Bedarf individuelle Férdermdglichkeiten aufzeigen.
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WIE KANN DAS KIND HAUSLICH
UNTERSTUTZT WERDEN?

Eltern sollten sich méglichst friihzeitig darum bemiihen, bei schulischen Problemen zu kldren, was die
Ursache dafiir ist. Der hdufige Rat, dem Kind einfach mehr Zeit zu geben, ist oftmals wenig hilfreich,
da das Kind wertvolle Zeit verliert, die nur schwer wieder aufgeholt werden kann.

Jedes Kind, das schulisch auffallig ist, sollte entweder einer/m Schulpsychologln oder aber
einer/m Klinischen Psychologln ggf. mit neuropsychologischer Zusatzqualifikation (an den
zustandigen Kliniken oder im niedergelassenen Bereich) vorgestellt werden. Letztere sind
auch oft spezialisiert, die Ursachen fiir die NF1-bedingten Lernschwierigkeiten zu klaren.
Nur wenn die Ursache geklart ist, kann individuell entschieden werden, wie das Kind am
besten hduslich gestiitzt werden kann, was die Schule leisten sollte und ob eine auBerschu-
lische Férderung oder Therapie notwendig ist. Haufig wird als Eingangsuntersuchung eine
Intelligenztestung durchgefiihrt, die u.a. anzeigen kann, ob ein Kind generell unter- oder
Uberfordert ist.

Das Motto ,liben, iiben und nochmals iiben” ist gerade bei Kindern mit Lernstdrungen fatal,
weil man den Lernschwierigkeiten nur durch ganz individuelle Férderstrategien begegnen
kann. Stellen Sie sich vor, ihr Kind ist z.B. farbenblind und Sie (iben tdglich stundenlang das
Erkennen der verschiedenen Farben. Fur Kind und Eltern steigt der Frust schnell an und es
ist innerhalb kurzer Zeit nicht mehr méglich, miteinander zu iiben, weil beide Seiten keine
Fortschritte sehen. Oder stellen Sie sich vor, ihr Kind hat eine Rechenstérung und Sie tiben
mit ihm Rechenaufgaben, obwohl das Kind kein Verstandnis fiir eine Menge hat und gar
nicht weiB, was sich hinter einer Zahl verbirgt. Das ist fiir Nichtbetroffene genauso unver-
standlich wie eine Farbenblindheit. Wenn Sie aber wissen, dass ihr Kind eine Rechenst6rung
hat und es erst einmal lernen muss, ein Mengenverstandnis zu entwickeln, wird lhnen
schnell klar, warum es bei Rechenaufgaben immer scheitert.
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Wenn die Ursache fiir die Lernstérung geklart ist, sollten Sie mit Ihrem Kind offen dariiber
sprechen, damit es versteht, warum es diese massiven Probleme hat und sich verstanden
fuhlt. Sie miissen Ihre Erwartungen den Mdéglichkeiten des Kindes anpassen, damit Sie nicht
immer wieder enttauscht sind, wenn lhr Kind scheitert.

Fir Ihr Kind ist es wichtig, es flir noch so kleine Lernfortschritte zu loben und die Leistung
anzuerkennen. So schaffen Sie eine entspannte hdusliche Atmosphare, denn Ihr Kind hat
schon in der Schule genug mit seinen Problemen zu kampfen und es braucht einen Ort, an
dem es verstanden wird.
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WAS SOLLTE ZUR SCHULISCHEN
UNTERSTUTZUNG ERFOLGEN?

Gesprdach mit den Lehrenden

An erster Stelle steht das Gesprdach mit Lehrern und Lehrerinnen, um Uber die Erkrankung
und die Auswirkungen zu informieren. Je genauer die Lehrenden dariiber informiert sind,
welche Beeintrachtigungen durch die Erkrankung vorliegen, umso besser kann in der Schule
darauf eingegangen werden.

Die Lehrenden sollten im Interesse des Kindes dartiber informiert werden, wenn eine Teilleis-
tungsstoérung bei ihrem Kind diagnostiziert wurde. In einem klinisch-psychologischen oder
schulpsychologischen Gutachten sollten die Beeintrachtigungen eindeutig beschrieben sein
und auch Empfehlungen gegeben werden, welche MaBnahmen schulisch hilfreich sind.

Je nach Art der Beeintrdchtigung / Behinderung eignen sich z.B.

- Mindliche statt schriftliche Priifungen oder umgekehrt, Arbeitszeitverlangerung
bei Priifungen bzw. verkiirzte Aufgabenstellung, Mdglichkeit von Pausen, Wechsel
in ablenkungsarme Raumlichkeiten, technische Hilfsmittel wie z.B. Computer,
Tablet, Vorlesesoftware, Sprachsoftware

- Bereitstellen spezieller Arbeitsmittel (Einmaleinstabelle, spezielle Stifte, groBere
Schrift auf Arbeitsblattern ...)

- eine miindliche statt einer schriftlichen Arbeitsform (z.B. einen Aufsatz auf Band
sprechen) bzw. eine schriftliche statt einer miindlichen Arbeitsform, differenzierte
Hausaufgabenstellung, individuelle Sportiibungen

- Strukturierung von Arbeitsabldufen
(genaue ,Schritt-fiir-Schritt”-Arbeitsanweisungen)
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Teamwork: Eltern-Lehrerin-Kommunikation

Es ist unumganglich, dass Eltern und Schule zusammenarbeiten. Das gemeinsame Ziel ist
es, die schulische Erziehung des Kindes erfolgreich zu gestalten. Um dieses gemeinsame

Ziel zu erreichen ist es wichtig, dass Eltern und Padagoglnnen wissen, wie sie sich gegen-
seitig unterstiitzen kdnnen.

Eltern brauchen Pdadagoginnen um ...

Erwartungen und Aufgabenstellungen deutlich zu erklaren

die tagliche Leistungsfahigkeit, Arbeitshaltung und Verhalten des Kindes zu
beobachten

Rickmeldung zu geben

sensibel und verantwortungsvoll mit den Schwierigkeiten der Schiilerinnen bei
Schul- und Haustibungen umzugehen

dem Kind flexibel die Unterstiitzung zuteilkommen zu lassen, die es der Situation
entsprechend braucht

Pddagoginnen brauchen Eltern ...
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die sich der Verantwortung fiir die Erziehung ihres Kindes bewusst sind

die sich der Verantwortung der Pddagoginnen gegentiber ALLEN Schiilerinnen
gegeniber im Klaren sind

ihr Kind anweisen, die Klassen- und Schulregeln zu befolgen und diese
zu respektieren

eine enge und offene Kommunikation mit den Lehrerinnen fiihren

die sich vergewissern, dass ihr Kind mit den entsprechenden Hausaufgaben,
Biichern und Materialien zur Schule kommt

die ein angemessenes Verhalten unterstiitzen und férdern und an den
abgesprochenen Zielen arbeiten

die die Lehrpersonen mit Héflichkeit und Respekt behandeln



WELCHE RECHTE HABEN BETROFFENE
SCHULERINNEN?

Osterreichische Schulgesetze, die Nachteile ausgleichen kénnen:

Da es einen Nachteilsausgleich per definitionem in den Osterreichischen Schulgesetzen,
Erlassen und Verordnungen nicht gibt, werden einzelne Schulgesetze herangezogen, um
die nétige Unterstiitzung gewdhren zu kdnnen.

Da die Neurofibromatose eine chronische Erkrankung ist, kann diese auch als Kérper- oder
Sinnesbehinderung betrachtet werden. Es gibt auch Schulgesetze, die kranke Schiilerlnnen
direkt unterstitzen.

Es wird empfohlen, die gesetzlichen Mdglichkeiten gemeinsam, d.h. Eltern und Schule,

zu besprechen. Es ist wichtig, um die Betroffenen in der Klasse nicht in eine exponierte
Position zu bringen, die Mitschiilerlnnen liber die Erkrankung aufzuklaren. Es ist von
Bedeutung, die getroffenen schulischen MaBnahmen fiir alle verstandlich und transparent
zu machen. Eine Informationsstunde kann von den Eltern, den Betroffenen selbst, den
Lehrkraften, den Beratungslehrerinnen (evtl. von allen gemeinsam) durchgefiihrt werden.

Das Bundesland Wien definiert seinen Nachteilsausgleich mit folgenden
osterreichweit giiltigen Schulgesetzen:

Art.24 UN-Konvention Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen,
Art.7 Bundes-Verfassungsgesetz,

§ 18 Abs. 6 Schulunterrichtsgesetz (SchUG) und

§ 2 Abs.4 Leistungsbeurteilungsverordnung (LBVO). Bei Vorliegen einer
Behinderung/langer andauernden schweren chronischen Erkrankung, sofern
diese zur Beeintrdchtigung bei der Leistungserbringung fiihrt, ist ein Ausgleich
der nachteiligen Besonderheiten in der Leistungsbeurteilung verbindlich von jeder
Lehrerin/jedem Lehrer zu beriicksichtigen.
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Gesetzlicher Rahmen bundesweit:

Der §17 Abs.1 des Schulunterrichtsgesetzes nimmt u.a. Bezug auf die individuelle
und differenzierte Forderung jeder Schiilerin und jedes Schiilers.

Leistungsbeurteilung im Falle einer Krankheit oder Behinderung

(SchUG §18 Abs. 6 und 8): (6) Schiiler, die wegen einer korperlichen Behinderung
eine entsprechende Leistung nicht erbringen kdnnen oder durch die
Leistungsfeststellung gesundheitlich gefahrdet wdren, sind entsprechend den
Forderungen des Lehrplanes unter Bedachtnahme auf den wegen der korperlichen
Behinderung bzw. gesundheitlichen Gefahrdung erreichbaren Stand

des Unterrichtserfolges zu beurteilen.

(8) Bei der Beurteilung der Leistungen eines Schiilers in Musikerziehung,
Bildnerischer Erziehung und Werkerziehung (Technisches Werken, Textiles Werken)
sowie Bewegung und Sport sind mangelnde Anlagen und mangelnde kérperliche
Fahigkeiten bei erwiesenem Leistungswillen zugunsten des Schiilers

zu berticksichtigen.

LBVO §2 Abs.4, §3 Abs. 2, §11 Abs.5,8,9: Bei einer Leistungsfeststellung und
Beurteilung muss eine krankheitsbedingte Lernstérung oder Lernbehinderung
des Schiilers angemessen berlcksichtigt werden. Daher soll der schulrechtliche
Rahmen voll ausgeschopft werden. Je nach Stdrken des Kindes sind dabei
mundliche, schriftliche, praktische oder grafische Leistungen unter Bedachtnahme
der Behinderung einzubeziehen.

Das Nachholen von Schularbeiten fiir einzelne Schiilerlnnen ist laut LBVO §2 Abs.7
auch auBerhalb des Unterrichts moglich.

Schriftliche Leistungen kénnen anstelle mundlicher oder umgekehrt
(ausgenommen: LBVO &5 Abs.11 und 12 —Unzuldssigkeit von miindlichen
Prifungen und LBVO §8 Abs.11 und 12 — Unzulassigkeit von schriftlichen
Priifungen), Bereitstellen/Zulassen spezieller Arbeitsmittel (Laptop, PC,
Diktiergerat, Spracherkennungssoftware...).




Das Rundschreiben Nr.23/2016 beschreibt die Richtlinien fir

Differenzierungs- und SteuerungsmaBnahmen im Zusammenhang mit der
Feststellung eines sonderpadagogischen Férderbedarfs (Schulpflichtgesetz §8,8a):
Nicht jede Behinderung zieht einen padagogischen Forderbedarf mit sich (!). Seit
jeher besuchen viele kérper- oder sinnesbehinderte Kinder allgemeine Schulen,
ohne dass sonderpddagogische MaBnahmen notwendig waren. In vielen Fdllen
reichen eine Berticksichtigung der Funktionseinschrankung bei der Gestaltung der
Arbeitssituation oder der Einsatz behinderungsspezifischer Hilfsmittel sowie eine
unterstiitzende Haltung der Lehrerlnnen aus. In diesem Zusammenhang

wird auch die Befreiung von der Teilnahme an einzelnen Pflichtgegenstanden und
verbindlichen Ubungen gem&B SchUG

§11 Abs.6. In diesem Zusammenhang ist auch zu priifen, inwieweit durch die
Umsetzung des verpflichtenden standortbezogenen Férderkonzepts fiir

die Volksschule (Rundschreiben Nr.11/2005 ,,Besser Fordern — Schiilerlnnen
individuell fordern und fordern”) eine geeignete Férderung der Kinder

erfolgen kann.

Das Schulorganisationsgesetz §16 Abs.5 besagt, dass fiir kdrper- und sinnesbehinderte
Hauptschiiler unter Bedachtnahme auf die Behinderung und die Férdermdglichkeiten sowie
die grundsatzliche Aufgabe der Hauptschule Abweichungen vom Lehrplan méglich

sind. Dies gilt auch fiir AHS §39 Abs.3, BMS §55 Abs.2, PL/FMS §29 Abs.2.

An wen muss ich mich wegen der Beriicksichtigung einer Lernstérung
zuerst wenden?

Sprechen Sie zuerst mit dem/der Klassenlehrerln Ihres Kindes und, falls erforderlich, mit
dem/der SchulleiterIn, evtl. auch mit dem/der Beratungslehrerin oder dem/der Schulpsy-
chologln dariiber, dass Sie eine Beriicksichtigung der chronischen Erkrankung und deren
Auswirkungen wiinschen. Diagnostiken und Gutachten von Klinischen Psychologlnnen werden
von Schulen oftmals angenommen und anerkannt. Helferkonferenzen mit allen Beteiligten,
mit dem Ziel die Férderung des Kindes individuell abzustimmen, sind oft hilfreich.




WELCHE HILFSANGEBOTE GIBT ES?

Neben den bereits beschriebenen Kontakten zu Medizinerlnnen oder Klinischen Psychologinnen an
den Kliniken gibt es weitere Anlaufstellen, wo sich Eltern Rat und Unterstiitzung holen kénnen.
Wenn die Diagnose gestellt und die notwendige Unterstiitzung, Férderung oder Therapie gekldrt ist,
sollten die Beratungsgespréche in der Schule beginnen und die unterrichtenden Lehrerinnen sowie
die Beratungslehrerlnnen eingebunden werden.

Hilfreich ist auch der Austausch mit den zustandigen Schulpsychologlnnen, die dafiir sorgen
kénnen, dass das Kind schulisch gut gestitzt wird. Wichtig ist zu erkennen, dass die Schule
nicht therapeutisch tatig werden kann, sondern bei einer notwendigen therapeutischen
Unterstiitzung immer externe fachkompetente Spezialistinnen eingebunden werden miissen.

Je nachdem, welche Lernstdrung oder Beeintrachtigung bei lhrem Kind vorliegt, sollte
der Austausch mit Selbsthilfeorganisationen gesucht werden. Die meist umfangreichen
praktischen Erfahrungen konnen sehr wertvoll sein, um z.B. Hilfen zur Selbsthilfe
aufzuzeigen oder Kontakte zu fachkompetenten Stellen herzustellen.

Grundsitzlich sollten Sie rechtzeitig den Austausch mit fachkompetenten Personen und

Stellen suchen und nicht abwarten, ob sich vielleicht die eine oder andere Problematik fiir
lhr Kind von selber I6st. Wenn lhr Kind so friihzeitig wie moglich die richtige Unterstiitzung
erhalt, umso besser wird es sich entwickeln und lernen, mit seinem Handicap umzugehen.

Je eher Sie und Ihr Kind das ,,So-Sein” annehmen und nicht das ,,Anderssein” als Schicksal
in den Mittelpunkt stellen, umso einfacher wird es fiir alle Beteiligten. Machen Sie Ihr Kind an
seinen Stdrken fest und verschaffen Sie ihm mdglichst viele Erfolgserlebnisse.

Lieben Sie es so wie es ist und setzen Sie keine falschen Erwartungen in Ihr Kind. Wenn es

Ihnen gelingt, Ihrem Kind lhre ,bedingungslose” Liebe zu zeigen und es bei seinen Heraus-
forderungen zu unterstiitzen, wird es trotz seiner Beeintrachtigung zu einer gesunden und
starken Personlichkeit heranwachsen.
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Helfen Sie uns dabei Kindern mit NF den
Alltag zu erleichtern. Unterstiitzen Sie
Forschung, medizinische Versorgung und
regelmaBigen Austausch - damit Kinder
Kinder sein kdnnen.
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ﬁNF Kinder

Neurofibromatose durch Forschung besiegen

Wir bedanken uns herzlich bei unseren Sponsoren:
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