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1. Geplantes Vorhaben
1.1. Kurzbeschreibung

Die HEILHAUS-STIFTUNG URSA PAUL plant in Zusammenarbeit mit der
Alexander-Schmorell-Schule (Schule fir Kérperbehinderte), eine Schule fir
schwer kranke Kinder einzurichten. Das Angebot der Schule richtet sich an
Kinder, fur die der Unterricht an der allgemeinen Schule oder der Besuch
einer Forderschule aus gesundheitlichen Griinden nicht mehr mdglich ist.

Schwer kranke Kinder in diesem Sinne sind Kinder, deren Leben durch
eine chronische oder unheilbare Krankheit (wie z.B. eine schwere Herz-
krankheit oder Krebs) oder durch eine Behinderung stark beeintrachtigt ist
und die eine deutlich eingeschrankte Lebenserwartung haben. Zu schwer
kranken Kindern zahlen auch pflegebedirftige und sterbende Kinder.

Die Schule fur schwer kranke Kinder im Heilhaus soll die Einbindung in
eine kleine Gruppe mit Kindern, die in einer vergleichbaren Lebenssituation
sind, ermdglichen. Die Gruppe bietet einen Schutzraum und eine umfas-
sende Verbindung von schulischem Lernen, arztlicher und pflegerischer
Versorgung sowie Entlastung der familiaren Situation fur Eltern und Ge-
schwisterkinder. Dabei steht eine ganzheitliche Betrachtung im Vorder-
grund, die die Bedirfnisse von Korper, Psyche und Seele beriicksichtigt
und verbindet.

Das Vorhaben der HEILHAUS-STIFTUNG URSA PAUL und der Alexander-
Schmorell-Schule erganzt mit dem geplanten Schulversuch die bisherigen
Angebote im Bereich Schule und schlief3t eine Licke: Fur Kinder, die aus
gesundheitlichen Griinden ihre bisher besuchte Schule nicht weiter besu-
chen kénnen, besteht bislang nur die Méglichkeit des Ruhens der Schul-
pflicht nach 865(2) HSchG, die Moglichkeit des individuellen Hausunter-
richts und — zeitlich begrenzt - der Unterricht in der Schule fiir Kranke zur
Verfigung. Der geplante Schulversuch nimmt die Bedurfnisse schwer
kranker Kinder auf und schafft in verschiedener Hinsicht ein neues Ange-
bot.

Da uns bisher bundesweit noch kein dhnliches Projekt bekannt ist, schla-
gen wir vor, die Schule im Heilhaus in der Form einer Abteilung der Ale-
xander Schmorell Schule zu verwirklichen.

1.2. Hintergrund und Form der geplanten Schule

Seit langerer Zeit, in der Tendenz leicht zunehmend, kommen Kinder ins
schulpflichtige Alter, die eine starke Einschréankung ihres Gesundheitszu-
standes zeigen. Soweit irgend mdoglich sollte es vermieden werden, fir die-
se Schilerinnen und Schiler das Ruhen der Schulpflicht nach 865(2)
HSchG auszusprechen. Trotz der guten Ausstattung der Forderschulen
kommt es immer wieder vor, dass der Schulbesuch fir die betreffenden
Schiler mit erhéhten Risiken oder mit unzumutbaren Belastungen verbun-
den ist. Notwendig ist in solchen Fallen ein Forderraum,

e der von der hauslichen Umgebung unabhangig ist
« die sozialen Bezuge in einem besonders geschiitzten Rahmen er-
maglicht
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* die Chance zur Teilhabe an einem Gemeinschaftsleben bietet
« und die sehr komplexen individuellen Bedurfnisse der betroffenen
Schiiler bertcksichtigt (siehe 4.1. Férderbedarf).

In Zusammenarbeit mit dem Staatlichen Schulamt Kassel, dem Schulver-
waltungsamt Kassel und der Alexander-Schmorell-Schule mdchte die
HEILHAUS-STIFTUNG URSA PAUL daher eine Schule fiir schwer kranke
Kinder ins Leben rufen.

Eine Kooperation mit der Alexander-Schmorell-Schule bietet sich an, da sie
Uber spezifische Kompetenzen im Unterrichten und Begleiten schwer kran-
ker Kinder und Uber langjéhrige Erfahrungen in der Vernetzung mit anderen
Schulen und Institutionen verfigt.

Die ,Schule fur schwer kranke Kinder’ soll in Form einer Schulgruppe als
Abteilung der Alexander-Schmorell-Schule zugeordnet werden.

Die Anbindung der Schule fiir schwer kranke Kinder an die Alexander-
Schmorell-Schule bietet folgende Vorteile:

- Schaffung flieRender Ubergénge zwischen beiden Forderorten

- Personeller Austausch mit fachlicher Qualitat

- Vernetzung im Sinne erhéhter Beratungs- und Unterstitzungskom-
petenz unter Einbindung des Beratungs- und Forderzentrums der
Schule

- Verlassliche Perspektiven fur Familien

- Behutsame Verbindung des Lebens und Lernens im Heilhaus mit
dem Alltagsleben der Alexander-Schmorell-Schule, zum Beispiel
durch Besuchskontakte

1.3. Die Kooperationspartner
Alexander-Schmorell-Schule

Die Alexander-Schmorell-Schule hat sich zur Aufgabe gemacht, ein ada-
quater Forderort und Lebensraum auch fir schwer und mehrfach behinder-
te Kinder und Jugendliche zu sein. Dazu zahlen Schiler und Schilerinnen
mit massiven Entwicklungsverzégerungen, extremen physischen Beein-
trachtigungen und umfassenden kommunikativen Einschrankungen.

HEILHAUS-STIFTUNG URSA PAUL

Die HEILHAUS-STIFTUNG URSA PAUL wurde 2004 als Gemeinschafts-
stiftung von Ursa Paul und dem Freundeskreis fir Lebensenergie e.V. ge-
grindet. Sie verfolgt ausschlie3lich gemeinnitzige Zwecke und ist als
rechtsfahige Stiftung anerkannt.

Sinn der Stiftung ist es, die Vision des Heilhauses zu realisieren und an die
nachsten Generationen weiterzugeben.

Die Stiftung
+ entwickelt die Arbeit des Heilhauses in Kassel weiter und fordert die
Realisierung neuer Vorhaben
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bereitet langfristig den Aufbau von Heilh&usern, in denen medizinische,
therapeutische, soziale und spirituelle Begleitung angeboten wird, an
weiteren Orten vor

fordert Kinder und Jugendliche

unterstutzt Menschen, die auf Hilfe angewiesen sind

bietet Vortrage und Weiterbildungen an.

Die geplante Schule fur schwer kranke Kinder ist eingebettet in die Vision
des Heilhauses: den Kreislauf von Geburt, Leben und Sterben gemein-
schaftlich im Alltag zu leben und ,Leben und Arbeiten“ in einer Gemein-
schaft zu verbinden. Die Schule soll ihnre Raumlichkeiten in der Siedlung
am Heilhaus, im Haus ,Leben und Arbeiten in Generationen’ finden.

Heilhaus, Siedlung und kiinftige Erweiterungen

777 Hduser, in Planung

S48 Haus der Mitte, in Planung
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Diesen Zusammenhang méchten wir zum besseren Verstandnis im Fol-
genden darstellen:

2. Das Heilhaus
2.1. Die Arbeit des Heilhauses

Das Heilhaus steht Menschen in allen Phasen des Lebens offen und bietet
Raum fur spirituelle Suche, fur Erfahrung von Gemeinschaft, fir Gesun-
dung und Heilung.

Auf der Grundlage eines ganzheitlichen Gesundheitsverstéandnisses wer-
den Ratsuchende auf medizinischer, therapeutischer, sozialer und spirituel-
ler Ebene begleitet. Das Spektrum der Begleitung umfasst Geburtshilfe,
das Betreuen von Schwangeren, Neugeborenen und jungen Familien so-
wie das Fordern von Kindern und Jugendlichen. Weiterhin gehéren Ge-
sundheits- und Patientenberatung, das Begleiten in Lebenskrisen, das
Pflegen und Betreuen von kranken, alten und sterbenden Menschen zu
den Mdglichkeiten, die im gelebten Miteinander zur Verfliigung stehen. An-
gehorige werden durch die Zeit der Trauer begleitet; auf Wunsch werden
individuelle Rituale des Abschieds gestaltet.

Etwa 1000 Menschen besuchen monatlich das Heilhaus.
2008 wahlte das Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Ju-
gend das Heilhaus als Mehrgenerationenhaus fur Kassel aus.

2.2. Die Siedlung am Heilhaus

Seit 2006 entsteht mit der ,Siedlung am Heilhaus’ ein Lebensraum fir ge-
meinschaftliches Wohnen, Leben und Arbeiten. In direkter Nachbarschaft
zum Heilhaus leben rund 80 Menschen. Gasteappartements stehen Men-
schen zur Verfiigung, die Uber einen langeren Zeitraum Angebote im Heil-
haus wahrnehmen und in der Gemeinschaft leben wollen. Weiterhin geho-
ren Gemeinschaftsraume dazu, die von Bewohnerlnnen der Siedlung und
Gasten des Heilhauses flr gemeinsame Aktivitaten genutzt werden kdn-
nen.

Das Zusammenleben von Jung und Alt, gegenseitige Unterstitzung, Ge-
meinschaftsbildung, spirituelle Praxis in Verbindung mit dem Heilhaus, die
Beteiligung am sozialen und kulturellen Leben des Stadtteils préagen den
Alltag. Die Bewohnerlnnen sind ehrenamtlich, zum Teil auch hauptamtlich
im Heilhaus tatig.

2.3. Das Haus ,Leben und Arbeiten in Generationen”

Das im Bau befindliche Haus ,Leben und Arbeiten in Generationen” soll
Menschen unterschiedlicher Generationen ein Leben in Gemeinschaft er-
maglichen.

Durch das Zusammenleben von Menschen verschiedener Lebensalter ent-
stehen im Alltag Begegnungen und Erfahrungen wie in einer Gro3familie:
Erleben von Gemeinschaft und Zugehdarigkeit, voneinander lernen - mitein-
ander das Leben gestalten.
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In diesem Haus werden Wohnraum fir eine Familie, Wohnungen fir Be-
treutes Wohnen sowie Raumlichkeiten flr eine Kindertagesstatte und fir
die Schule fur schwer kranke Kinder gebaut.

3. Rahmenbedingungen der Schule

3.1. Struktur

Die Schule fur schwer kranke Kinder soll als Abteilung der Alexander-
Schmorell-Schule im Haus ,Leben und Arbeiten in Generationen* in

der Siedlung am Heilhaus er6ffnet werden. Dies soll im Rahmen einer Ab-
teilung nach 8 53 Absatz 1 Hessisches Schulgesetz erfolgen. Die HEIL-
HAUS-STIFTUNG URSA PAUL errichtet die R&umlichkeiten und vermietet
sie an die Alexander-Schmorell-Schule. Die Lehrkrafte sind an der Alexan-
der-Schmorell-Schule angesiedelt. Die Betreuung der schwerkranken Kin-
der und ihrer Familien erfolgt durch das Heilhaus. Hier sind Strukturen zur
pflegerischen, ergotherapeutischen, medizinischen, physiologischen und
logopédischen Betreuung vorhanden.

3.2. Abgrenzung zur Schule fur Kranke

Die Schule fur Kranke ist nach der Konzeption der Stadt Kassel und des
Landkreises Kassel vom 18.09.2008 an Standorten grof3er Kliniken ange-
siedelt und steht grundsétzlich allen kranken Schulerinnen und Schdler der
Region offen, die zeitweise ihre Stammschule nicht besuchen kénnen.
Ziele der Schule firr Kranke sind unter anderem, die schulische Laufbahn
der Kinder nicht durch den zum Teil langeren medizinisch erforderlichen
Klinikaufenthalt zu gefahrden sowie Pravention und Reintegration. Dazu
sind Einzelunterricht oder Unterricht in heterogenen Gruppen am Klinik-
standort mit eigenen Lehrkraften geplant.

Im Unterschied dazu ist die Schule fur schwer kranke Kinder gedacht als
individuell angemessene Begleitung, Pflege, Férderung und - wo maglich -
Unterrichtung von auf Dauer massiv beeintrachtigten Kindern und Jugend-
lichen, deren Lebenserwartung teilweise erheblich eingeschrankt ist. Eine
Chance auf Reintegration besteht voraussichtlich nicht, praventive Aspekte
koénnen jedoch sehr wohl angesprochen sein, wenn auch in einem basale-
ren und vitaleren Sinne. Klassische Schulabschlisse sind im Gegensatz
zur Schule fur Kranke nicht maglich.

Eine notwendige Voraussetzung an beiden Schularten ist die Zusammen-
arbeit zwischen Padagogik und Medizin.

Das Profil einer Schule fiir Kranke nach den ,Richtlinien fir Unterricht und
Erziehung von kranken Schulerinnen und Schilern* vom 12.11.2007 stellt
sich trotz eines grundsatzlich ahnlichen Klientels ganz anders dar als die

geplante Beschulung von schwer kranken, meist auf Dauer mehrfach be-

hinderten Kindern und Jugendlichen:

Wahrend dort ein ,Lernen mit Erfolg trotz Krankheit und um die Erhaltung
schulischer Leistungsfahigkeit® (Richtlinien Seite 2) angestrebt wird, geht
es hier um ,schwer kranke Kinder, fur die der Regelunterricht oder der Be-
such einer Férderschule nicht mehr méglich ist“. Der HEILHAUS-
STIFTUNG URSA PAUL geht es um einen ,Schutzraum® und um eine ,um-
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fassende Verbindung von schulischem Lernen, (und) arztlicher und pflege-
rischer Versorgung und einer ganzheitlichen Lebensbegleitung.”

Die Schulabteilung im Heilhaus kénnte einen Anschluss an den Besuch
einer Schule firr Kranke bzw. einen Ubergang darstellen, falls der Besuch
einer anderen Schule oder der Schule fir Kérperbehinderte zeitweise oder
auf Dauer unmaglich erscheint (siehe Anlage 5).

3.3. Aufbauphase

Seit vielen Jahren bemiiht sich die HEILHAUS-STIFTUNG URSA PAUL um
die Einrichtung von Schulplatzen fiur schwer kranke Kinder. Zum 16. April
2007 hat die Stiftung (in Zusammenarbeit mit dem Staatlichen Schulamt
und der Montessori-Schule-Kassel) die Einrichtung von zwei Schulplatzen
realisiert. Seitdem findet an zwei Tagen regelmafiig Schulunterricht far zwei
schwer kranke Kinder statt. Dieser Unterricht basierte bisher auf der Ge-
nehmigung von Hausunterricht. In Verhandlungen mit dem Staatlichen
Schulamt wird seit dieser Zeit eine dauerhafte Genehmigung fir die Schule
im Heilhaus angestrebt.

Die Unterrichts- und Betreuungszeiten richten sich im Moment nach den
Bedurfnissen der jeweiligen Kinder (medizinische Versorgung, Betreuungs-
bedarf etc.) und umfassen vorerst drei Stunden an zwei Tagen am Nach-
mittag.

Die Finanzierung der Unterrichtszeiten erfolgt nach den Vorgaben fiir
Hausunterricht mit Lehrauftragen (sechs Stunden pro Kind). Erganzt wird
die Finanzierung der Betreuungszeiten durch die Stiftung und ehrenamtli-
ches Engagement.

3.4. Raumlichkeiten und Sachausstattung

Im Haus ,Leben und Arbeiten in Generationen* stehen fir die Schulgruppe
ca. 65mz zur Verfigung: ein Gruppenraum und Therapieraum mit ca. 36 m2
und ein angrenzender Ruheraum mit ca. 13 m2, in dem kleine Ruhepausen
eingelegt werden kdnnen. Weiterhin ist ein barrierefreies Duschbad (7 m?)
mit behindertengerechtem WC und grof3er Wickelauflage vorhanden. So-
wohl hier als auch im Ruheraum kénnen Pflegemalinahmen vorgenom-
men werden. Ein grof3zuigiger Eingangsbereich wird gemeinsam mit der
Krabbelgruppe genutzt und schafft eine Begegnungsstatte fir alle Besu-
cher und Bewohner des Hauses. (s. Anlage 1).

Der Schulraum ist ausgestattet mit verschiedenen Sitzgelegenheiten und
Liegemoglichkeiten (Podest mit Kissen, Pflegebett im Ruheraum, ...), Ar-
beitstischen mit Stihlen, Regale und Wandschranke mit padagogischen
Materialien fur eine ,Vorbereitete Umgebung” ebenso wie Materialien zur
Psychomotorik und sensorischen Stimulation.

Die ,Vorbereitete Umgebung“ wird geschaffen mit einer Auswahl von
Montessori-Materialien, die sowohl Angebote fir die verschiedenen Lern-
bereiche und Facher (Mathematik, Sprache, Kosmische Erziehung, Sin-
nesmaterial und Ubungen des taglichen Lebens) als auch fiir die unter-
schiedlichen Altersstufen enthalt.
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Eine Auflistung der Sach- und Materialausstattung ist in Anlage 3 enthalten.

Bei Bedarf kdnnen im Heilhaus zusatzliche Raume genutzt werden. Die
Kinder kbnnen am Mittagstisch teilnehmen, bei Bedarf auch Schonkost
erhalten. Es steht ein groRer Garten zur Verfligung, bei schlechtem Wetter
koénnen die Kinder ihre Pausen in der Cafeteria verbringen.

3.5. Lehrkrafte

Die bisherige personelle Ausstattung der Schulplatze fir schwer kranke
Kinder wurde im Rahmen des Hausunterrichts von zwei Lehrerinnen
durchgefihrt, die Uber Honorarvertrage mit dem Unterricht beauftragt wa-
ren. Die beiden Lehrkréafte sind Grund- und Hauptschullehrerinnen mit Mon-
tessoridiplom und haben langjahrige Berufserfahrung im Unterricht mit be-
hinderten und schwer kranken Kindern. Eine der Lehrerinnen war vertrag-
lich an die Alexander-Schmorell-Schule angebunden, der zweite Vertrag
wurde direkt mit dem Staatlichen Schulamt abgeschlossen.

Die Schule im Heilhaus soll personell in Form eines Einsatzes im Rahmen
der Personalversorgung der Alexander-Schmorell-Schule ausgestattet
werden. Wir gehen bei héchstens funf Kindern pro Gruppe - von einer vol-
len Lehrerstelle aus, sowie zusatzlichem Fachpersonal (Erzieherinnen,
Heilpddagoglnnen). Der Personalschlissel in der Schule fur schwer kranke
Kinder begriindet sich im spezifischen Forderbedarf in einer besonderen
Lebenssituation der Schiler und Schilerinnen.

Es ist Anliegen der Stiftung, ein Mitspracherecht bei der Auswahl der Lehr-
krafte zu haben.

Die Lehrkrafte ibernehmen folgende Aufgaben:
* Aufnahme der Kinder
e Unterricht der schwerkranken Kinder (Grund- und Hauptschule)

e Leistungsbhegutachtung / Einstufung der Kinder ggf. mit Lehrern der
Sekundarstufe

e Erstellung der Forderplane
* Koordination Unterricht — Pflege — medizinische Versorgung
e Elterngesprache

» Kontakte zu behandelnden Arzten: (iber Gesundheitszustand, Belast-
barkeit, sonstigen zu berticksichtigenden Umstanden

+ Kontakt zur Heimatschule, Schule fur Kranke, Hauslehrer/In

3.6. Finanzierung

Die Gesamtkosten fir Grundstiick und Gebaude betragen circa 2200
Euro pro m2 Nutzflache und werden von der HEILHAUS-STIFTUNG URSA
PAUL finanziert. Die Kaltmiete betragt 15 Euro pro m2. Hinzu kommen Ne-
benkosten von ca. 2.50 Euro pro m2. Der Mietvertrag soll mindestens eine
funfjahrige Laufzeit haben und wird mit der Stadt Kassel (Hochbau und
Gebaudebewirtschaftung) abgeschlossen. Die Kosten fir die Sach- und
Materialausstattung betragen ca. 23000 Euro ohne Ersatz- oder Reparatur-
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kosten. (siehe Anlage 3). Die Raumlichkeiten sollen ab 01.09.2009 ange-
mietet werden.

Die Personalkosten werden tber den Personaleinsatz der Alexander-
Schmorell-Schule gedeckt (siehe Kapitel 3.5.) Hinsichtlich der ,begleiten-
den” Betreuung sind Vereinbarungen mit Kostentragern und dem Heilhaus
zu treffen. Sie werden in einer Rahmenvereinbarung mit der Alexander-
Schmorell-Schule beschrieben. Hier soll die Zusammenarbeit mit den am
Ort ansassigen Medizinern, Therapeuten, Sozialpadagogen gesucht wer-
den.

4. Das padagogische Konzept der Schule

Kinder, die an einer schweren Herzkrankheit, einer chronischen Erkran-
kung wie Krebs, Mukoviszidose oder einer anderen unheilbaren Krankheit
leiden, balancieren zwischen Leben und Tod oder sehen dem Tod unaus-
weichlich entgegen. Sie missen rund um die Uhr medizinisch und pflege-
risch versorgt werden, z.B. mit Infusionen oder kinstlicher Beatmung. Auf-
grund einer Schwachung des Immunsystems sind sie z.T. stark infektge-
fahrdet und brauchen besonderen Schutz.

Diese medizinischen und pflegerischen Vorkehrungen kénnen in der
Heimatschule nur selten gewahrleistet werden.

Schwer kranke Kinder, die langere Zeit korperlich sehr beeintrachtigt sind,
haben Sehnsucht nach ,Normalitat®, méchten mit Gleichaltrigen zusammen
sein, mochten ein normales Kinderleben fiihren und ,Schulkind” sein. Die
Zugehdrigkeit zu einer Schulgruppe schenkt ihnen — auch in akuten Pha-
sen der Krankheit — Kraft und Trost.

Der Alltag in der Schule im Heilhaus greift die Bedurfnisse der schwer
kranken Kinder auf und ermdglicht so ein soziales, emotionales und kogni-
tives Lernen, das ihnen entspricht.

4.1. Forderbedarf

Durch die Beeintrachtigung der korperlichen Befindlichkeit, des psychi-
schen Gleichgewichts und der sozialen Beziehungen entstehen fir kranke
Kinder und Jugendliche besondere Erschwernisse in den Entwicklungs-
und Lernprozessen. Folgende Belastungen sind zu beobachten:

+ Korperliche Belastungen: Schmerzen, Ubelkeit, Einschrankungen in der
Mobilitat, schnelle Ermidung und Konzentrationsmangel

« Emotionale Belastungen: Einsamkeit, Isolation, Verlust von Freunden,
Heimweh, Stérungen des Selbstwertgefiihls, Fremdbestimmung,
Gefiihle des Ausgeliefertseins gegeniiber der Krankheit und den Arz-
ten, Resignation und Depression, Regression

« Angste: Todesangst, Trennungsangst
e Gefluihle von Niedergeschlagenheit, Langeweile, Motivationsverlust

e Schuldgefiihle und Sorgen: qudlende Phantasien tiber Ursachen und
Folgen der Krankheit, Schulversdumnisse

10
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Die schulpaddagogische Begleitung im Heilhaus unterstiitzt schwer kranke
Kinder und Jugendliche darin, Zuversicht, Selbstvertrauen und Lebensfreu-
de zu erhalten oder wiederzugewinnen. Wichtiger als die konkreten Unter-
richtsinhalte nach Leistungsstufen und Fachern ist bei vielen Kindern, dass
ihnen der Schulbesuch und der Kontakt mit anderen betroffenen Kindern
Lebensqualitat sichert und ihren Lerneifer befriedigt.

»und schliel3lich garantiert die Schule dem Kind oder Jugend-
lichen ein Stuck Normalitat und Alltagsroutine angesichts der
durch die Krankheit ausgeldsten Krise: Schule - so unbeliebt
und problematisch sie sonst auch sein mag - ist ein Zeichen
dafir, dass noch nicht alles in Unordnung geraten oder zu-
sammengebrochen ist. (...) Auf diese Weise wird die Ganz-
heitlichkeit der Person bewahrt, der Aspektverengung auf
Krankheitssymptome wird gegengesteuert. Die Weiterfiihrung
der Schilerrolle sichert auch die gewohnte altersgeméfie An-
sprechebene, die sich von den ungewohnten Kommunikati-
onsschemata der Patientenrolle unterscheidet. “1

Der Padagoglnnen tragen mit fachlicher Kompetenz und Qualitaten wie
Wertschatzung, Geduld, Hoffnung, Gelassenheit, Humor und Giite dazu
bei, dass Kinder und Jugendliche auch unter den Bedingungen von Krank-
heit mit Freude und Erfolg lernen kénnen.

4.2. Schwerpunkte und Ziele des Unterrichts

Der Schulalltag ist fir alle Kinder, besonders aber fur schwer kranke Kin-
der, gepréagt von einer intensiven Beziehung zwischen Erwachsenem und
Kind. Diese Beziehung geht weit Uber das Vermitteln von Unterrichtsstoff
hinaus. Es handelt sich um eine situativ angemessene Begleitung in per-
sonlicher Zuwendung, Annahme und Klarheit, Grenzen setzend und wah-
rend.

Die Padagogik fur Kinder, die lebensbedrohlich erkrankt sind, muss gepragt
sein von einem — soweit moglich - selbst bestimmten Lernen im Augenblick
der Gegenwart. Das Lernen auf die Zukunft hin wird zurtickgestellt zuguns-
ten eines Lernens als Bestandteil des aktuellen Lebens. Alle gesellschaftli-
chen Erwartungen und Anforderungen treten hierbei zuriick, das Kind wird
zum Mittelpunkt der Padagogik und fuhrt mit seiner Lernfreude und seinem
Wissensdrang genau dorthin, wo Dinge erfahren, erlernt, erforscht, getibt
und gezeigt werden kénnen. Im Mittelpunkt des Unterrichts steht das jewei-
lige Kind mit seiner augenblicklichen individuellen Lebenssituation, seiner
aktuellen emotionalen Befindlichkeit, seinen individuellen Bedurfnissen und
Interessen.

4.3. Lerninhalte

Die Lerninhalte richten sich nach dem individuellen Leistungsstand des
einzelnen Kindes sowie seinem sonderpadagogischen Foérderbedarf. Damit
orientieren wir uns an den jeweils giltigen Richtlinien und Lehrpléanen. er-

1,,Padagogik bei Krankheit": Freiburger Krankenhausschule
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génzt durch die individuelle Forderung, die das Kind braucht. Bei schwerst-
kranken Kindern ist mit Entwicklungsverzdgerungen und Leistungsdefiziten
zu rechnen. Umso wichtiger ist es, genau diese

Defizite in eine individuelle Férderung einzubeziehen.

Leistungswertschéatzung

In dieser Lerngruppe wird das Prinzip der Leistungswertschétzung anstatt
einer Leistungsbeurteilung Vorrang haben. Die Prasentation und Wert-
schatzung der schulischen Arbeit ist fur jedes Kind sehr wichtig. Gleichzei-
tig muss die Mdglichkeit, in die Heimatschule zurlick zu gehen, in die Un-
terrichtsgestaltung miteinbezogen werden.

4.4. Lernen in einer kleinen Gruppe

Das Leben und Lernen in einer Gemeinschaft von Kindern und Erwachse-
nen gehdrt auch fur Schilerinnen und Schiler in einer extremen Lebensla-
ge zu den Voraussetzungen guten Unterrichts und guter Forderung. Ge-
genseitige Unterstiitzung und Annahme, Annehmen von Hilfe, Wahrneh-
men der eigenen und der Interessen anderer, Entwicklung von Mitgefihl,
Toleranz und Solidaritat sind grundlegende, individuell sicher oft nur teil-
weise erreichbare Ziele.

Es geht u.a. um
- die Forderung der Kommunikationsfahigkeit,
- die Starkung des Selbstwertgefihls
- das Erleben gro3tmoglicher Normalitat
- die Wahrnehmung und den Ausbau von Interessen und Starken im
Miteinander.

4.5. Besondere padagogische Ansatze

Die Komplexitat der Anforderungen an eine Padagogik fir die beschriebe-
ne besondere Lebenssituation erfordert eine situativ ausgerichtete, flexible
und offene Anwendung von geeigneten Methoden und Herangehenswei-
sen.

Dazu zahlen insbesondere
- die Montessori-Padagogik
- der Ansatz der Basalen Stimulation
- die Unterstitzte Kommunikation
- verschiedene Beratungsansatze
- Methoden der sensorischen Integration analog zur Ergotherapie
- das Snoezelen
- unterschiedliche Ansétze aus den Fachern Musik und Kunst

4.6. Beschreibung konkreter Unterrichtssituationen
Im Folgenden beschreiben wir konkrete, alltdgliche Situationen, wie sie in

der Schule im Heilhaus bisher erlebt wurden und auch zukinftig moglich
sind. Wir mochten damit ein Bild entwerfen, was diese Schule ausmacht.

12
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Fur die Kinder der Schule im Heilhaus ist das Lernen jeden Tag in den
Kreislauf von Geburt, Leben und Sterben, in das gemeinschatftliche Leben
in der Siedlung am Heilhaus eingebunden. Konkrete Alltagssituationen
werden aufgegriffen und mit den Gegebenheiten des Heilhauses in Verbin-
dung gesetzt. Zum Beispiel kdnnen die Schulkinder nach der Geburt eines
Kindes das Neugeborene besuchen. Diese Erfahrung kann im Unterricht
weitergefuhrt werden, es entsteht eine kleine Unterrichtseinheit, in der sich
das Thema Geburt in Geschichten, Bildern und Gesprachen wiederfindet.
Die Hebamme erzahlt, wie das Baby auf der Erde begruf3t wird. Diese Qua-
litét erleben die Kinder auch im taglichen BegrifRen der Schulkinder durch
Rituale, die sich wiederholen. Dabei sind insbesondere flr Kinder mit star-
ker Einschrankung der Vitalfunktionen wiederkehrende Rituale als Aspekte
der unterstitzten Kommunikation zu verstehen.

Die Schulkinder kdnnen Anteil haben am Leben der benachbarten Kinder-
gruppe, sie beobachten, héren und nehmen die Lebendigkeit der Kleinen
auf. Kinder mit stark eingeschrankten Ausdrucksmoglichkeiten ,kommuni-
zieren“ Uber das Riechen und Schauen; Sinneserfahrungen ermdglichen
den Kontakt zu sich selbst und zu den Anderen. Elemente der basalen Sti-
mulation finden sich in der Raumgestaltung, die schwerst mehrfach behin-
derten Kindern Orientierung und Schutzempfinden erméglichen. Nischen,
behagliche Einrichtungsgegenstande, Schallschutz und Farbgestaltung
unterstutzen dies.

Tagliche Begegnungen mit Nachbarn setzen das schulische Lernen in eine
Verbindung zum gemeinschaftlichen Leben der Generationen. In der Be-
gegnung mit alten oder pflegebedurftigen Menschen treffen die Schulkinder
auch Menschen, die im Heilhaus im Sterben begleitet werden. Wenn ein
Mensch im Heilhaus stirbt, konnen die Schulkinder Rituale des Abschieds
und der Trauer mitbegehen. Auch diese Erfahrungen sind dann Teil des
Unterrichts und kénnen auf vielféaltige Weise weiter verarbeitet werden.
(siehe Kapitel 5.3.)

Auch in der Verbindung zur Natur, zu den Jahreszeiten und Festen findet

sich der Kreislauf von Werden und Vergehen wieder. Die schwer kranken

Kinder erfahren dies zum Beispiel in Ritualen zum Wechsel der Jahreszeit
und bei Spaziergdngen in der Natur.

4.7. Padagogisches Konzept und Umsetzung, ein beisp  ielhafter For-
derplan

Beispielhafter Férderplan eines Kindes:

K. ist ein schwer und mehrfachbehindertes Kind, das aufgrund komplexer
Behinderungsformen, darunter Down-Syndrom, Querschnittsymptomatik
und zentrale Atemstérung nahezu bewegungsunfahig und sehr einge-
schrankt kommunikationsfahig ist . Sie wird kiinstlich beatmet und muss mit
einer dauernden Lebensgefahrdung leben.

Forderziele:
Erleben von Gemeinschaft

- durch die Begegnungsmoglichkeiten im Heilhaus
- Einbeziehung in die Aktivitaten der Schulgruppe
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Lebensqualitat erfahren

durch die Klarheit und Atmosphare der Raume im Heilhaus

durch menschliche Begegnung und Kommunikation

gezielte Forderung mit sensorischen und energetischen Anregun-
gen

Erfahrungen Basaler Stimulation bei Alltagsverrichtungen wie der
Pflege

durch Anbahnung elementarer Ausdrucksméglichkeiten, auch mit
Hilfe der Unterstitzten Kommunikation

Selbstwahrnehmung erméglichen und Sinneswahrnehmung férdern

durch gezielte Berihrungen und Massagen einzelner Korperpartien
z.B. der Hande und Finger, des Gesichts, der Schultern und Arme
durch klare Spiegelung von Mimik und Ausdruck der Befindlichkeit
mit mimischer, emotionaler Reaktion und Sprache der Lehrerin
Wahrnehmen und Achten der Signale von persdnlicher Grenze
Anregungen zur visuellen Wahrnehmung

auditive Wahrnehmungsubungen und —angebote

auf Schwingungsempfinden hinzielende Stimulation

Bewegungserfahrungen anbahnen

Ausfihren gefiihrter Bewegungen

Fahren im Rollstuhl mit gezielter sprachlicher und visueller Kom-
mentierung

Raumlage - Erfahrungen durch Schwingen in der Hangematte, auf
dem Luftkissen

Erleben von Gemeinschaft - Soziale Einbindung und K ommunikation

Ein wesentlicher Aspekt, K. im Heilhaus zu beschulen, ist der Wunsch der
Eltern, ihr ein Erleben von Gemeinschaft mit anderen Kinder und Erwach-
senen zu ermdéglichen. Dies geschieht wahrend der Schulzeiten in unter-
schiedlichen Situationen: in die Schulgruppe kommen andere Kinder, die
auch beeintrachtigt sind, aber von sich aus in der Lage, mit K. Kontakt auf-
zunehmen.

Im Nachbarraum treffen sich regelmaf3ig Mutter mit ihren Babys und K. wird
hin und wieder eingeladen, bei ihnen im Raum zu sein. Das Mittagessen in
der Cafeteria des Heilhauses ist untermalt vom Stimmenspiel der anderen
Besucher. Gelegentlich kommen Kinder zu K., um zu schauen, was sie
,hat’ oder andere Erwachsene begriRen sie und sprechen ein paar Worte

zu ihr.

K. aul3ert ihre Befindlichkeit durch lebhaftes Minenspiel. Es ist ersichtlich,

dass sie die beildufige Aufmerksamkeit genief3t, wenn andere Kinder oder
Erwachsene um sie herum sind, die sie wahrnehmen, ohne etwas von ihr
zu wollen. Besonders aufmerksam und interessiert lauscht sie den Baby-

stimmen. Sie liebt musikalische Angebote wie Singen oder Musizieren. Im
menschlichen Kontakt bevorzugt sie die leisen Tone.
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Tagesverlauf und Reaktionen

Taglich wiederkehrende Ablaufe und ritualisierte Wiederholungen bieten K.
die Moglichkeit der Orientierung im Tagesablauf und der Vorhersehbarkeit
einzelner Handlungen und Ereignisse: Zur BegrufRung wird immer ein Will-
kommenslied gesungen, oft das Gleiche, um einen Wiedererkennungsef-
fekt zu ermdglichen, ebenso beim Abschied. Einschnitte wie der Aufbruch
zum Mittagessen z.B. werden angekindigt mit einem Seifenblasenspiel.
Der Ablauf des Tages findet in gleichbleibenden Rhythmen statt. Neue
Handlungen oder Bewegungen werden angekiindigt und vorbereitet.

K. reagiert auf die Ankunft im Heilhaus meist mit kurzfristigem Abschieds-
weh von der Mutter oder dem Vater. Danach stellt sich haufig eine tiefe
Entspannung ein, die an ihrem Gesicht und den Geraten (Herzfrequenz,
Sauerstoffsattigung) abzulesen ist. Oft ist sie in wachem, offenem Augen-
kontakt zu der Lehrerin oder den Kindern, solange nicht zu viel gezielte
Aufmerksamkeit und Konzentration von ihr gefordert wird. Gezieltes Arbei-
ten ermidet sie schnell. Sie signalisiert Grenzen oder Uberforderung mit
dem SchlieRen der Augen. Gelegentlich schlaft sie nach einer konzentrier-
ten Arbeitsphase ein.

Die motorischen Férderungsmaoglichkeiten fiur K. sind stark eingeschrankt,
da immer die Gefahr einer weiteren Verletzung — auch mit Todesfolge — zu
bertcksichtigen ist. Die motorische Foérderung beschrankt sich daher auf
Kdrper- und Bewegungserfahrungen aus dem Bereich der Basalen Stimu-
lation, Massagen und geflihrten Bewegungen.

Die Kommunikation findet ausschlief3lich Uber das Minenspiel und die Au-
gen statt. K. aulRert verschiedene Befindlichkeiten und Stimmungen deut-
lich ablesbar. Wesentlich in der Begleitung ist, ihren Ausdruck wahrzuneh-
men und zu achten: ist sie bereit fir Kontakt und Zusammenarbeit, kann
sie Anregungen aufnehmen; signalisiert sie Erschopfung, Unwohlsein,
Schmerz oder Traurigkeit, ist sie davon ganz beansprucht. Genauso wie
sie Anregungen liebt - beim Massieren der Hande und Finger tént und lau-
tiert sie lebhaft, zeigt sie deutlich das Bedurfnis, zur Ruhe zu kommen und
in Stille zu sein.
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5. Die Begleitung von schwer kranken Kindern und ih rer Familien in
der Schule im Heilhaus

Das Heilhaus bietet verschiedene Moéglichkeiten der unterstiitzenden Be-
gleitung fur Familien mit schwerkranken Kindern (siehe auch Kapitel 2.1.).
Die nachfolgenden Angebote sind dabei besonders hervorzuheben.

5.1. Pflege und Betreuung der Schulkinder

Im Heilhaus sind stationdre Aufenthalte zur Genesung und Erholung fur
Menschen nach einer Krankheit, nach ambulanten Operationen, zur Che-
motherapie, in physischen oder psychischen Erschépfungszustanden mdg-
lich. Der Pflegebereich ist rund um die Uhr mit Fachkraften (Kinder- und
Krankenschwestern, Altenpflegerin) sowie mit Pflegehilfskraften besetzt,
die die schwerkranken Schulkinder pflegerisch betreuen kénnen.

Die Pflegedienstleiterin holt vor der Aufnahme der Kinder in die Schule de-
taillierte Angaben zur erforderlichen Pflege ein. Enge Absprachen mit den
Eltern sowie eine ausfiihrliche Pflegedokumentation sind notwendig.

Weiterhin besteht die Mdglichkeit, dass die Kinder fir einige Zeit stationér
im Heilhaus aufgenommen werden kénnen, z.B. wahrend einer Chemothe-
rapie oder wenn die Eltern tberlastet sind.

Uber die Pflege hinaus kénnen die Schulkinder von ehrenamtlich tatigen
Menschen begleitet werden z.B. bei kreativen Betatigungen wie Basteln,
Musizieren oder Marchen héren.

5.2. Begleitung der Eltern und Geschwisterkinder

Mit der lebensbedrohlichen Erkrankung eines Kindes entsteht fur die Eltern
eine besondere Lebenssituation, die starke Belastungen mit sich bringt. Die
Familie ist konfrontiert mit den Themen Abschied, Angst vor dem Tod,
Trauer. Dazu gehért auch das Annehmen, dass der Kreislauf des Lebens
von der Geburt bis zum Sterben fur diese Kinder kirzer ist, als von uns
Menschen erhofft. So gilt es, das Leben mit einem schwer kranken Kind
wirklich bis zu seinem Ende zu leben. Die Kinder zeigen dabei den Weg mit
ihrer Lebenskraft und ihrem Lebenswillen.

Die Eltern werden im Heilhaus eingebunden in eine Beratung und Beglei-
tung, die Uber die Elternarbeit an einer Regelschule hinausgeht. Ein wichti-
ger Teil ist die Begleitung in der Auseinandersetzung, was Lernen und
Leistung fur ein schwer krankes Kind bedeutet und dass der Vergleich mit
anderen, gesunden Kindern unrealistisch ist. Dazu gehért die Unterstt-
zung darin, annehmen zu lernen, ein krankes Kind zu haben. Orientierung
gibt dabei die Rickmeldung tber den Verlauf des Lernprozesses und Uber
Fort- und Rickschritte.

Eine Unterstiitzung der Eltern im Alltag auch hinsichtlich ihrer psychischen

Belastung kann Uber die vielfaltigen Angebote des Heilhauses zusatzlich
angeboten werden:
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« Aufnahme und Pflege des kranken Kindes mit seinen Eltern im Heil-
haus - nach Krankenhausaufenthalten oder bei langen Krankheitspha-
sen, die intensivere medizinische Betreuung und hausliche Entlastung
fordern

e Familienhilfe zur Entlastung der hauslichen Situation - Bewaltigung des
Haushaltes, Betreuung der Geschwisterkinder, Unterstitzung in der
Pflege des kranken Kindes

« Kreative und psychotherapeutische Begleitung von kranken Kindern,
Geschwisterkindern und Eltern

e Erholungs- und Kuraufenthalte im Heilhaus; Teilnahme an Veranstal-
tungen z.B. Heilwoche zur Revitalisierung

* Regeneration durch Kdrper- und Energiearbeit (Nahrsystemarbeit,
Yoga, Meditation u.a.)

Unterstiitzung erfahren Eltern auch durch Supervision, Konfliktberatung,
medizinische Fachberatung, Beratung bei Erziehungsfragen oder bei
Gespréachskreisen zum Austausch von Erfahrungen.

Wichtig sind unterstitzende Angebote fur Geschwisterkinder, die durch die
Krankheit oftmals wenig Raum in der Familie haben. Fir sie ist es notwen-
dig, Moglichkeiten des Selbstausdrucks z.B. Giber Ausdrucksmalen, Emoti-
onales Karate oder uber kindertherapeutische Begleitung anzubieten.

5.3. Leben bis zu Ende leben — Sterbe- und Trauerbe gleitung

Schwer kranke Kinder und ihre Familien erfahren im Heilhaus den Kreislauf
von Geburt, Leben und Sterben als Einheit, dessen Geschehen in unseren
Alltag integriert ist. Uber das Sterben und den Tod eines anderen
Menschen kénnen sich Kinder und Eltern dieser Erfahrung annéhern. Die-
sen Prozess unterstiitzen die Lehrkrafte und auf Wunsch ausgebildete
Fachkrafte, indem sie dies behutsam in den Schulunterricht integrieren.

Wenn Kinder und Jugendliche sterben, ist der Schmerz besonders grof3.
Sterbende Kinder und Erwachsene werden in einer Atmosphare von Liebe
und Geborgenheit im Heilhaus oder zu Hause begleitet, Angehdrige in der
Trauer unterstitzt. Das Sterben in einer Gemeinschaft schenkt Trost. Die
Anteil nehmende Prasenz anderer Menschen lasst einen Raum entstehen,
in dem das sterbende Kind in Wirde sein Leben bis zu Ende leben kann.

Eltern und Kinder werden darin bestarkt, Gber den bevorstehenden Tod
und die Beerdigung zu sprechen und Wiinsche hinsichtlich der Gestaltung
zu klaren. Kindersarge und -urnen kdénnen z.B. mit Unterstitzung einer
Maltherapeutin kinstlerisch / farblich gestaltet werden. Auf Wunsch kann
die Bestattung durch das Heilhaus begleitet bzw. gestaltet werden.

Die Erfahrungen von Verlust und endgultigem Abschied sind allein schwer
zu bewaéltigen. Das Heilhaus bietet Trauergruppen und Einzelbegleitungen
an; in ihrem geschitzten Rahmen entsteht Raum fiir die vertrauensvolle
Begegnung. Schmerz, Trauer und Angst kénnen Ausdruck finden und
geteilt werden. Das bewusste Zulassen schmerzlicher Erfahrungen hilft,
den Verlust anzunehmen, inneren Frieden zu finden und neue Schritte ins
Leben zu wagen.

17



Schule fur schwer kranke Kinder im Heilhaus

5.4. Medizinische und psychologische Betreuung

Die im Heilhaus niedergelassene Allgemeinmedizinerin und ein Chirurg
stehen fur die medizinische (Notfall-)Versorgung zur Verfigung. Im Vorfeld
der Aufnahme einer Schulerln wird der medizinische Leiter des Heilhauses
mit den behandelnden Arzten des Kindes in Kontakt treten, um notwendige
MaRnahmen einleiten zu kénnen.

Daruber hinaus stehen eine niedergelassene psychologische Psychothera-
peutin sowie weitere Therapeuten fir die Belange der Kinder, Geschwister-
kinder und der Eltern zur Verfigung. In unmittelbarer Nahe befinden sich
Praxen fir Ergotherapie, Physiotherapie und Logopadie, deren Therapeu-
tinnen der Arbeit des Heilhauses eng verbunden sind und fir eine enge
inhaltliche Zusammenarbeit zur Verfligung stehen.
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Anlage 3: Sachausstattung - Kostenplan

Garderobe (5 Kinderkleiderhaken mit Ablagefachern und Sitzbank)
Einbauschranke (3m, Raumhdéhe)

Regal-System (offen, fiir Kinder zuganglich, mit Kasten als Zubehor)
Tische (3 Elemente zum Kombinieren, statisch)

Tisch (H6hen- und schragverstellbar, mit Rollen,
Rollstuhlfahrergeeignet, 80x1,20)

Stihle und Sitzelemente ( Kinderstiihle, Erwachsenenstiihle,
behindertengerechte Sitzelemente)

Podest (2x2m, mit ausfahrbarer Schublade fir
Ballchenbad 0.4.)

Polsterung und Fillung Ballchenbad

Auflage Podest (Schaumstoffkern mit Stoffbezug, 2x2m)
Liege- und Gymnastikbank (Héhenver- und schragstellbar)
Auflage Gymnastikbank

Pflegebett

Teppich

Materialausstattung - Kostenplan
Montessori-Material

Sensorische Materialien und Bewegungselemente
Kreativ-Erstausstattung und Kinderliteratur

Laptop mit Drucker und Internet-Anschluss

Preisquellen: Die Schreinerei, Katalog ,Der Riedel — Ergotherapie’,
Katalog Jirgen Heyer fur Kindergarten, Schule, Hort

350,- €
2500,- €
1800,-€
1100,-€

580,-€

850,-€

1020,- €

920,-€
270,- €
330,-€

220,-€
5000,-€

380,-€

3000,-€
2000,-€
1000,-€

950,-€
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