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Die Schmetterlingsklasse

Einblicke in eine Klasse flir Kinder mit Schwerbehinderungen, die mit medizi-
nischen palliativen Situationen leben

David Wirz und Sarah Altermatt

Zusammenfassung

Die Schmetterlingsklasse ist eine Klasse fiir Schiiler:innen mit Schwerbehinderungen. Diese Kinder haben eine drztlich diagnos-
tizierte verkiirzte Lebenserwartung und/oder einen erhohten Pflegebedarf. Ihre eingeschrénkten Entwicklungsmoglichkeiten
werden am besten in einem routinierten Tagesrhythmus wahrgenommen. Dabei kénnen sie ihre Umgebung mit allen Sinnen
erforschen und ihre Selbstwirksamkeit erleben. Der vorliegende Beitrag beschreibt die pédagogische sowie therapeutische Arbeit
und gibt einen Einblick in den Alltag und die Abléufe in der Schmetterlingsklasse.

Résumé

La « classe papillon » (Schmetterlingsklasse) est une classe destinée aux éléves polyhandicapés. Ces enfants ont une espérance
de vie considérablement réduite et/ou un besoin de soins trés importants. L'instauration d'une routine quotidienne est ce qui
leur convient le mieux, car elle leur permet d'explorer 'environnement avec tous leurs sens et de faire I'expérience de leur auto-
efficacité d'une maniére adaptée a leur potentiel de développement restreint. Le présent article décrit le travail pédagogique et
thérapeutique fait dans cette classe. Il donne également un apercu du quotidien et du déroulement de la classe papillon.

Keywords: Schwer- und Mehrfachbehinderung, Krankheit, Palliative Care, Tod, Trauer, Sonderschule, Unterricht,
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Die Schmetterlingsklasse: Entstehung und Ziele

Die Schmetterlingsklasse entstand aus der Not, Kinder mit Schwerbehinderungen in einer Schule zu empfangen, die
fiir sie nicht ausgeriistet war. Es kamen Anfragen fiir Kinder mit Schwerbehinderungen, die wegen Uberfiillung der
Klassen und zu hohem Betreuungsaufwand nicht integrativ eine Regelklasse besuchen kdnnen. Die Losung dieses Prob-
lems kam mit der Entstehung der Schmetterlingsklasse. Diese ermdglicht den Eintritt der Kinder mit moglichen medizi-
nischen palliativen Situationen ins Kompetenzzentrum Pddagogik | Therapie | Férderung (KPTF, bisher unter dem Namen
TSM, Therapieschulzentrum Miinchenstein bekannt).

Das Kompetenzzentrum Pddagogik | Therapie | Forderung

Das KPTF ist das Fachzentrum des Kantons Baselland fiir kdrper-, seh- und mehrfachbehinderte Kinder und Jugendli-
che. Unser Schulzentrum bietet Kindern und Jugendlichen ein umfassendes Schulungsangebot mit Tagesstrukturen
und diversen Therapieangeboten in integrativen und separativen Settings. Viele Schiller:innen haben aufgrund ihrer
Behinderung einen hohen Pflege- und Therapiebedarf.

Neben der separativen Sonderschulung im Kompetenzzentrum in Miinchenstein werden rund 120 Schiler:innen mit
motorischen und visuellen Beeintrachtigungen integrativ in Volks- und Sonderschulen der Kantone Basel-Landschaft
und Basel-Stadt geschult und betreut. Ausserdem werden rund 40 Kinder zwischen 0 und 4 Jahren, welche von einer
Sehbeeintrachtigung oder Blindheit sowie einer zusatzlichen Mehrfachbehinderung betroffen sind, im familidren Set-
ting in der heilpadagogischen Friiherziehung begleitet.
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Der Name «Schmetterlingsklasse» entstand in Anlehnung an Lektiiren iiber das Lebensende und den Ubergang zum
Tod. Die Allegorie des Schmetterlings benutzt unter anderem Elisabeth Kiibler-Ross (2003), die sich dabei vermutlich
auf Laotse, Denker aus dem 6. Jahrhundert, stiitzt. Sinnbildlich wird die Raupe beschrieben, die zum Schmetterling
wird. Es geht dabei um die ganze Verwandlung im Kokon, bis zum neuen Leben als Schmetterling. Die Kinder sollen
wahrend ihrer Beschulung bei uns am KPTF einen Einblick in das freie Schmetterlingsleben bekommen. Allegorisch
Ubertragen wird jedes Kind, das diese Klasse besucht, als freier Schmetterling gesehen. Ihm wird die Freiheit, die Kdrper
und Geistim Alltag anbieten kdnnen, zum Erlebnis gemacht.

Die Schmetterlingsklasse besuchen Kinder mit Schwerbehinderungen, die sich hdufig in medizinischen palliativen
Situationen befinden. Schwer erkrankte Kinder sind eine Herausforderung fiir Angehdrige und Eltern. Besonders Letz-
tere sehnen sich nach Zukunftsplanen und Entwicklung der Kinder zum Erwachsenwerden. Die Traume von Familien
kénnen sich verandern, indem sie an physische, psychische, emotionale und finanzielle Grenzen stossen. Die Betreu-
ung schwer erkrankter Kinder ist sehr komplex und stellt die Familie vor eine ausserordentlich belastende Aufgabe.
Neben den erzieherischen und alltaglichen Schwierigkeiten sind auch medizinische Fragen zu kldren. All diese Faktoren
bilden ein Netz aus Menschen, Einrichtungen und Kenntnissen. Um die Familien in diesen Herausforderungen zu un-
terstlitzen, werden die betroffenen Kinder in der Schmetterlingsklasse im KPTF ihrem Zustand entsprechend betreut
und die Familien beraten.

Die Schmetterlingsklasse ist Teil des Angebots des KPTF. Ziel der Klasse ist eine schulische und therapeutische Forde-
rung der anvertrauten Kinder, analog zu den anderen Klassen des KPTF.

Abbildung 1: Das Bildungsangebot des KPTFs
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Schmetterlingsklasse

Die in der Schmetterlingsklasse betreuten Kinder werden so beschult, dass die durch ihre schwere Erkrankung einge-
schrankten Entwicklungsmadglichkeiten bestmdglich in einem routinierten und fir sie angenehmen Tagesrhythmus
wahrgenommen werden. Die Kinder werden dann in die Schmetterlingsklasse aufgenommen, wenn sie eine schwere
Krankheitsdiagnose haben. Dafiir werden sowohl die Bedurfnisse der Kinder als auch die Familiensituation geklart.

Das KPTF arbeitet eng und beratend mit einem medizinischen Team zusammen. Dieses besteht aus Hausarzt:innen,
dem Pddiatrischen Palliative Care-Team des UKBB (Universitats-Kinderspital beider Basel), der Invalidenversicherung
(Iv), diversen Therapeut:innen und Einrichtungen. Im Team der Schmetterlingsklasse arbeiten Heilpadagog:innen, So-
zialpadagog:innen sowie Pflegefachkrafte zusammen, um eine mdglichst ganzheitliche Betreuung der Kinder zu ermdg-
lichen. Die Eltern werden eng in die Vorbereitung der individualisierten Forderplanung ihres Kindes einbezogen.

Das oberste Ziel der Schmetterlingsklasse ist es, dass die betreuten Kinder ihre Schulzeit in einer ruhigen, freundli-
chen und férdernden Atmosphdre erleben kénnen. Teil des Angebots der Klasse ist auch Platz und Raum fiir die
schwere Zeit von Trauer, wenn ein Kind stirbt. Die Schmetterlingsklasse versucht in erster Linie, den Kindern ein forder-
liches Umfeld zugunsten ihres emotionalen Wohlbefindens anzubieten.
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Lebensqualitdt der Kinder und begleitendes Personal

Die padagogische Arbeit mit den erkrankten Schiiler:innen geschieht in enger Zusammenarbeit mit Pflegefachperso-
nen, Therapeut:innen und Eltern. Das padagogische Team bietet Raum und Zeit fir jedes einzelne Kind und steht als
Ansprechpartner flr alle seine Fragen zur Verfugung. Es setzt sich aus mehreren Professionen zusammen: Heilpdda-
gog:innen, Sozialpadagog:innen, Pflegefachkrdfte und Therapeut:innen. Das Team handelt situationsgemass und flexi-
bel. Es orientiert sich an den Bed(rfnissen, Ressourcen und Wiinschen der Kinder und deren Eltern. Hierbei werden
Alter, Entwicklungsstand und das momentane Befinden bertcksichtigt. Die Basis der Arbeit ist eine vertrauensvolle Be-
ziehung, die mit grosser Offenheit, Aufmerksamkeit und Sensibilitdt aufgebaut wird. Speziell bei Kindern und Jugendli-
chen, die den zunehmenden Verlust von Fahigkeiten erleben, ist eine individuelle Begleitung unentbehrlich. Besonders
in der letzten Lebensphase setzt sich das Team fiir die Kinder ein und gibt ihnen Halt und Sicherheit.

Das Team bildet sich regelmdssig fort und achtet auf spezielle fachliche Qualifikationen fiir alle Berufsgruppen, um
den hohen Anspriichen in Bezug auf die Betreuung und die Pflege gerecht zu werden. Zu diesem Zweck wird der un-
terrichtsfreie Mittwochnachmittag fur hausinterne Weiterbildungen genutzt. Ausserdem bietet das KPTF den Mitarbei-
tenden der Schmetterlingsklasse die Ausbildung in Padiatrischer Palliative Care (PPC) an.

Die Fachbetreuung fur den Umgang mit schwerer Erkrankung und einem méglichen Tod wird in Zusammenarbeit
mit dem PPC-Team des UKBB (Universitats-Kinderspital beider Basel) angeboten. Neben dem regelmdssigen Austausch
mit dem PPC-Team, welches die Kinder der Schmetterlingsklasse zum Teil in ihrem familiaren Umfeld unterstiitzt, be-
steht fur die Mitarbeitenden der Schmetterlingsklasse das Angebot flir Fachgesprache und Beratungen. Die fachliche
Betreuung in psychologischen Fragen bieten Mitarbeitende der PBL (Psychiatrie Baselland), des SPD (Schulpsychologi-
scher Dienst) sowie die am KPTF gebundene drztliche Fachstelle an. Regelmdssige Austauschsitzungen finden flr und
mit den Mitarbeitenden der Schmetterlingsklasse statt.

Padagogisches und therapeutisches Angebot

Die Schmetterlingsklasse ist personell und raumlich auf das Optimum an Pflege und Wohlbefinden ausgerichtet. Der
enge und behutsam aufgebaute Kontakt zwischen Schiiler:innen und Mitarbeitenden ermdglicht ein Vertrauensver-
haltnis, welche die intensiven psychischen und emotionalen Herausforderungen der zu betreuenden Schiiler:innen
auffangen. Das oberste padagogische Ziel ist, dass die Kinder und Jugendlichen freudige und leichte Momente erleben
kénnen, in denen sie ihr Kérperempfinden verbessern und die umliegende Welt wahrnehmen kénnen. Uber verschie-
dene Sinne und unterschiedliche Angebote wird den Kindern einen Zugang zur Welt eréffnet, um sie ihnen mit all ihrer
Vielfalt ein Stiick ndher zu bringen. Es wird ihnen grosstmdgliche Eigenaktivitdt angeboten, damit sie ihre Fahigkeiten
und Selbstwirksamkeit erfahren und dadurch gestarkt werden. Ob auf Fortschritt oder Erhalt des bereits Erlebten und
Gelernten gerichtet, die Schiiler:innen werden im personlichen und auf ihre Méglichkeiten abgestimmten Kontakt zu
Mitarbeitenden betreut.

Den Schiiler:innen wird grosstmagliche Eigenaktivitdt geboten, damit sie ihre
Selbstwirksamkeit erfahren und dadurch gestdrkt werden kénnen.

Nebst Pflege und sozialem Miteinander werden in der Schmetterlingsklasse sowohl Einzel- als auch Gruppenangebote
gestaltet. Wir bieten den Kindern und Jugendlichen vielfaltige Mdglichkeiten des Selbstausdrucks an, z. B. durch Musi-
zieren, Snoezelen, Massagen, Ausfliige und kreatives Gestalten mit verschiedenen Materialien.

Die drztlichen Verordnungen in Bezug auf Physiotherapie, Logopadie und Ergotherapie werden innerhalb des KPTF
durchgeflihrt und sind im Schulalltag integriert. Jedes Kind bekommt einen individualisierten Stundenplan, in dem
Pflege-, Therapie- und Unterrichtszeit festgehalten sind. Er dient als organisatorische Grundlage fir die Tagesplanung,
die je nach personlicher Verfassung flexibel und spontan angepasst werden muss.
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Der Fokus der Physiotherapie liegt auf dem Erhalt und der Verbesserung von Funktionen, sodass allen Schiler:innen
eine moglichst gute Lebensqualitat und Selbsténdigkeit gewahrleistet wird. Ebenfalls im Stundenplan verankert ist das
Gruppenschwimmen. Dieses wird von Physiotherapeut:innen begleitet, die die Schiler:innen mit einer therapeuti-
schen Indikation gemadss drztlicher Verordnung unterstitzen und férdern. Die Erlebnisse und das Empfinden der Schi-
ler:innen im Wasser schwanken zwischen Beruhrungsangst und Euphorie. Einige Schiler:innen, die sich sonst kaum
spontan bewegen, erleben das Wasser als Schwergewichtserlésung und zappeln wild herum.

Die Erlebnisse und das Empfinden der Schiiler:innen im Wasser schwanken
zwischen Beriihrungsangst und Euphorie.

Die Ergotherapie unterstiitzt die Schiiler:innen dabei, ihren Alltag zu bewaltigen. Im Rahmen der ergotherapeutischen
Abklarung werden die Ressourcen der Schiler:innen erfasst und die Mdglichkeit geboten, diese zu nutzen. Die Ergo-
therapie findet individuell sowie im Klassenverband statt. Die Ergotherapeut:innen sorgen zum Beispiel dafUr, dass die
Kinder bei Bastelangeboten so viel wie moglich mitarbeiten kdnnen. Sie kdnnen Objekte wie Stifte, Pinsel oder Leim
geleitet filhren, an verschiedenen Gegenstanden fithlen oder sich am Duft oder am Klang orientieren, wenn die Gegen-
stande in ihre Nahe gebracht und bewegt werden.

Der Fokus der Logopadie liegt auf dem Bereich Schlucken, Essen und Trinken. Ausserdem bieten sowohl die Physio-
therapie als auch die Logopadie zusatzlich Atemtherapie an.

Alle therapeutischen Massnahmen, die mit den Schiiler:innen der Klasse angewandt werden, kénnen auch im Schul-
alltag wahrend des Unterrichts integriert werden. Dafiir ist die Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Mitarbei-
tenden wichtig und regelmassige Austauschsitzungen finden statt. Die Entwicklung der einzelnen Kinder und deren
Interaktion wird dabei beriicksichtigt. Ausserdem werden die verschiedenen Sensibilitaten, die durch die Ausbildung
der Mitarbeitenden zur Verfuigung stehen, sinnvoll fiir die Schiler:innen im Alltag eingesetzt. So legt zum Beispiel die
Pflegefachperson den Fokus stdrker auf das Wohlbefinden, wahrend die Lehrperson eher an der schulischen Forde-
rung des Kindes interessiert ist.

Musik spielt neben den einzelnen beschriebenen Fachrichtungen eine weitere wichtige Rolle. Auch wenn im KPTF
keine Musiktherapie eingesetzt wird, kénnen Kenntnisse daraus in der Schmetterlingsklasse genutzt werden: nicht nur
in Form von Ritualen mit bekannten Liedern, die die Schuler:innen oft stark emotional erleben, sondern auch als Sti-
mulation zu verschiedenen Wohlfthlsituationen. Beunruhigte Kinder kdnnen mit Musikstlcken, die sie gerne haben,
besanftigt werden. Wahrend der Mittagspause, in der die Schiler:innen einen Mittagsschlaf machen, wird ebenfalls
Musik mit einer entspannenden Wirkung eingesetzt. Klange, die Geschichten begleiten oder das regelmdssige Spielen
von Musikinstrumenten wirken positiv auf die Wahrnehmung der Schiler:innen und férdern ihre produktive Aufmerk-
samkeit.

Familienberatung und Umgang mit dem Tod

Die Elternarbeit wird im Rahmen der iblichen Arbeit am KPTF aufgenommen. Im Bedarfsfall stehen die Mitarbeitenden
des KPTF der Familie flir Beratung zur Verfligung. Die psychosozialen, pflegerischen und padagogischen Fachkrafte bie-
ten eine fachlich kompetente, respektvolle und engagierte Betreuung an. Im Zentrum der Beratung steht das Wohl des
zu betreuenden Kindes oder Jugendlichen sowie das Anliegen, die Familie in der Begleitung ihres Kindes in der Schmet-
terlingsklasse zu unterstiitzen.

Nicht mit jeder Familie verlduft der Kontakt von Anfang an reibungslos. Die Annahme der schweren Erkrankung oder
Behinderung des eigenen Kindes verlauft fiir jeden Elternteil anders. Schwierige Gesprache sind mit Fingerspitzenge-
flhl zu fihren und richten sich immer nach den konkreten Bediirfnissen der Schiiler:innen. Je nach Diagnose ist das
Verstandnis der Eltern tber die Ablaufe und die mdgliche Entwicklung der Krankheit ihres Kindes sehr unterschiedlich.
Fur die Mitarbeitenden gilt es, die Sorge der Eltern mitzutragen und im Schulalltag alles Mégliche beizutragen, damit
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die Schiiler:innen eine angenehme und fordernde Zeit in der Schule erleben. Die Vorbereitung auf einen méglichen
Tod, sei er auch in noch ferner Zukunft, wird angesprochen, was bei den Eltern grosse Emotionen auslost.

Nach dem Tod eines Kindes erhebt das Padiatrische Palliative Care-Team im UKBB den individuellen Unterstitzungs-
bedarf der Familie. Bei Kindern, deren Familie nicht vom PPC-Team untersttzt wird, werden individuelle Wege von den
Mitarbeitenden der Schmetterlingsklasse gefunden. Die Arztiinnen und Pflegefachkréfte am UKBB bieten den Eltern
ein Nachgesprach und Hilfe beim Trauerprozess an.

In der Schmetterlingsklasse selbst werden die Themen Abschied, Tod und Trauer mit allen Schiiler:innen in den Schul-
alltag integriert und mit Natirlichkeit besprochen. Die Thematisierung findet vor und nach dem Ereignisfall statt. Das
hilft sowohl den Schiiler:innen als auch den Mitarbeitenden, sich emotional auf einen Todesfall vorzubereiten und spa-
ter diesen zu bewadltigen. Bei Bedarf nach einem Gesprach und/oder bei emotionaler Belastung haben die Mitschii-
ler:innen wie auch die Mitarbeitenden der Schmetterlingsklasse die Méglichkeit, sich im Sinne der Nachsorge psycho-
logisch begleiten zu lassen.

Abschied, Tod und Trauer werden in den Schulalltag integriert und mit
Natiirlichkeit besprochen.

Bisher hat die Schmetterlingsklasse noch kein:e Schiler:in durch einen Todesfall verloren. Im vorkommenden Fall
wirde das Vorgehen wie beschrieben ablaufen. Viele Mitarbeitende des KPTF haben bereits Erfahrung mit Todesfallen
innerhalb der Schule und wiirden sich individuell den Bedirfnissen der Schiiler:innen und der anderen Mitarbeitenden
entsprechend einbringen. Externe Hilfe fiir die Trauerbegleitung kann im Bedarfsfall bezogen werden.

Zusammenarbeit mit der Padiatrischen Palliative Care (PPC) und Vernetzung zu externen
Einrichtungen

Die Anfrage fur eine Aufnahme von neuen Schiler:innen stellt in der Regel die PPC vom UKBB oder vom SPD nach
Absprache mit den Eltern. Als Aufnahmekriterium gilt, dass das Kind oder der/die Jugendliche eine stark reduzierte
Entwicklungsmdglichkeit aufweist. Dazu gehdren Kinder mit Schwerstbehinderungen, die eine drztlich diagnostizierte
verkurzte Lebenserwartung haben. Ebenfalls dazu zahlen Tendenzen zum vegetativen Zustand, reduzierter Tonus oder
stark eingeschrankte Bewegungsmaglichkeiten, eine kognitive Schwdche sowie keine oder eine stark reduzierte Laut-
sprache. Die Bindung an die PPC ist nicht Bedingung fur die Aufnahme, wird aber warmstens empfohlen. Das PPC-
Team bietet eine Kinder- und Familienbegleitung an, wenn eine mégliche lebensverkiirzende Diagnose vorliegt.

Die Mitarbeitenden der Schmetterlingsklasse sind besonders auf die Hinweise des PPC-Teams angewiesen, da dieses
die mogliche Entwicklung der Kinder am besten kennt. Je nach Eingangssituation des Kindes findet ein fachliches Zu-
sammentreffen mit Mitarbeitenden der Schmetterlingsklasse und des PPC statt. Zudem nehmen die Mitarbeitenden
des PCC-Teams regelmassig an den Fachsitzungen innerhalb des Kompetenzzentrums teil, die fiir alle Klassen organi-
siert werden. In diesem Rahmen werden die Mitarbeitenden der Schmetterlingsklasse, die an den Sitzungen teilneh-
men, Uber die Entwicklung der medizinischen Versorgung ihrer Schiiler:innen informiert.

Umliegende Einrichtungen mit ahnlichen Angeboten werden regelmadssig angesprochen und besucht, um Informati-
onen auszutauschen. Die Vernetzung ist wichtig fiir die Klarung der Abldufe sowie fiir die weitere Entwicklung der
Schmetterlingsklasse, die immer wieder neue Anregungen sucht. Eine Absprache mit den anderen Einrichtungen er-
moglicht es auch, Schiler:innen bei Bedarf schulisch anders zu orientieren. Die verschiedenen Einrichtungen haben
alle ihren Schwerpunkt, welcher jeweils andere Schiiler:innen anspricht. Diese Vernetzungstreffen sind also wichtig,
denn sie bieten die Mdglichkeit, sich Gber Neuigkeiten und Vorgehensweisen auszutauschen.
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Schluss

Der aktuelle Stand der Schmetterlingsklasse zeigt, dass die Klasse gut im KPTF integriert ist, sie mehr Pflegebedarf als
andere hat und ein spezifisches padagogisches und therapeutisches Angebot aufweist. Das Wohl der Schiiler:innen
steht wie bei jeder Klasse im Vordergrund, wobei in dieser speziellen Klasse der Fokus stark auf dem kdrperlichen und
seelischen Wohlbefinden liegt.

Die Klasse mdchte den Schiiler:innen einen Ort bieten, an dem sie ein méglichst unbeschwertes und leichtes Schmet-
terlingsleben flihren kdnnen. Das oberste Ziel der Schmetterlingsklasse ist es daher, dass die betreuten Kinder ihre
Schulzeit in einer ruhigen, freundlichen und férdernden Atmosphadre erleben kdnnen. Die Schmetterlingsklasse ver-
sucht, den Kindern ein forderliches Umfeld zugunsten ihres emotionalen Wohlbefindens anzubieten.
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