In meinem Bericht werde ich beschreiben, aus wel-
chen Griunden wir eine Ruckstellung vom Schulbe-
such fur unsere Duchenne-Jungs wollten und wie die
Beantragung dessen verlaufen ist. Zuvor méchte ich
die Rahmenbedingungen in Nordrhein-Westfalen mit

Ausziugen aus dem Schulgesetz erl¢utern:

Paragraph 35 im NRW Schulgesetz regelt den Beginn
der Schulpflicht und in Absatz 3 auch die Zurtickstel-
lung.

§ 35 (Fn 21)
Beginn der Schulpflicht

(1) Die Schulpflicht beginnt fiir Kinder, die bis zum Be-
ginn des 30. September das sechste Lebensjahr vollen-

det haben, am 1. August desselben Kalenderjahres.

(3) Schulpilichtige Kinder k&énnen aus erheblichen
gesundheitlichen Griinden fur ein Jahr zurtickgestellt
werden. Die Entscheidung trifft die Schulleiterin oder
der Schulleiter auf der Grundlage des schuldrztlichen
Gutachtens. Die Eltern sind anzuhéren (§ 35 Abs. 3 S.
1 - 3 SchulG). Die Priifung kann auch auf Antrag der
Eltern erfolgen. Die Zeit der Zurtickstellung wird in der
Regel auf die Dauer der Schulpflicht nicht angerech-
net. Das Schulamt kann in Ausnahmefdllen auf Antrag
der Eltern die Zeit der Zurtickstellung auf die Dauer der
Schulpflicht anrechnen.(Erhebliche gesundheitliche

Griunde sind nur Griinde, die zu hohen Fehlzeiten im
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ersten Schuljahr fiihren. So wie z.B. anstehende Ope-

rationen, Langzeittherapien oder Rehaaufenthalte.)

Im Oktober 2017 ging ein Erlass an die Grundschulen,
der mehr Moglichkeiten bietet, dieses Vorhaben durch-

zusetzen:

Zuruckstellungen vom Schulbesuch gemafB § 35 Abs. 3
SchulG - Hinweise zum Verfahren fur die bevorstehen-
den Anmeldungen zum Schuljahr 2018/2019

Ausgehend von der gesetzlich indizierten Vermutung,
dass ein schulpilichtiges Kind in der Regel auch einzu-
schulen ist, wird der Ermessensspielraum der Schullei-
tung derzeit insoweit beschrénkend definiert, als diese
ein Kind nur dann zurtickstellen soll, wenn die Amts-
&rztin oder der Amtsarzt im schuldrztlichen Gutachten
erhebliche gesundheitliche Bedenken gegen die Ein-
schulung geltend macht.

Die aktuelle Diskussion im politischen Raum und neue
Erkenntnisse zur Entwicklung von Kindern geben je-
doch Anlass, die Steuerungswirkung des schuldrzt-
lichen Gutachtens fur die Entscheidung der Schullei-
tung im bevorstehenden Anmeldeverfahren préziser

zu definieren:



Die Schulleitung trifft die Entscheidung tiber die Zu-
rickstellung auf Grundlage des schuldrztlichen Gut-
achtens. Ein solches muss daher immer zwingend
vorliegen. Die Schulleitung muss sich umfassend mit
diesem auseinandersetzen und es in ihre Entscheidung
einbeziehen. Das Ergebnis des schuldrztlichen Gutach-
tens ist jedoch nicht zwingend die einzige Grundlage

fir die Entscheidung tber die Zurtickstellung.

Erscheint der Schulleitung das schuldrztliche Gutach-
ten in seiner Gesamtbewertung nicht nachvollziehbar,
ist sie angehalten, den schuldrztlichen Dienst erneut zu

befassen.

Das Ministerium fuir Arbeit, Gesundheit und Soziales
(schularztlicher Dienst) wird durch mich parallel darti-
ber informiert, dass in den Gutachten auch erhebliche
gesundheitliche Beeintrachtigungen berticksichtigt
werden koénnen, wenn deren Auftreten aus medizi-
nischer Sicht durch eine zu frithe Einschulung zu be-
firchten ist.

Ergeben sich aus weiteren, von den Eltern beizu-
bringenden fachdrztlichen oder fachtherapeutischen
Stellungnahmen entgegen dem Ergebnis des an sich
nachvollziehbaren schuldrztlichen Gutachtens erheb-
liche Anhdaltspunkte fiir eine Zurtickstellung, bezieht
die Schulleitung diese Erkenntnisse in ihre Entschei-
dung mit ein, sofern diese einen belegten gesundheitli-
chen Bezug haben.

Dieses Vorgehen ist durch das in § 35 Abs. 3 Satz 2
SchulG  vorgesehene Letztentscheidungsrecht der
Schulleitung gedeckt. Rechtlich handelt die Schullei-
tung dabei im Rahmen des ihr eingeréumten Ermes-
sens, vgl. § 35 Abs. 3 Satz 1 SchulG (,kénnen ... zurtick-

gestellt werden”). Dies vorweggeschickt gebe ich fur

die Handhabung der Zurtickstellungsentscheidungen
im bevorstehenden Anmeldeverfahren zum Schuljahr

2018/2019 zusammengefasst folgende Hinweise:

1. Die Entscheidung tber die Zurtickstellung vom
Schulbesuch trifft letztverantwortlich die Schulleitung

im Rahmen des gesetzlich eingerétumten Ermessens.

2. Tatbestandliche Voraussetzung fuir eine Zurtickstel-
lung ist das Vorliegen erheblicher gesundheitlicher
Griunde. Gesundheitliche Grinde kénnen auch solche
sein, die bei einer durch Fachleute prognostizierten
Uberbelastung im Schulalltag langfristig entstehen

(praventiver Gesichtspunkt).

3. Zundchst muss ein nachvollziehbares schulérztliches
Gutachten zwingend vorliegen. Die Schulleitung muss
sich bei ihrer Entscheidung mit der amtsérztlichen
Einschétzung erkennbar auseinandersetzen. Hat sie
angesichts der gutachtlichen Ausfiihrungen durch-
greifende Bedenken hinsichtlich der schuldarzilichen
Schlussfolgerungen, ist Riicksprache mit der Schuléirz-

tin bzw. dem Schularzt zu halten.

4. Liegen der Schulleitung aufgrund der Anhérung
der Eltern entgegen dem Ergebnis des schuldarzilichen
Gutachtens weitere gesundheitliche Anhaltspunkte fur
eine Zuruckstellung vor, berticksichtigt sie in ihrer Ent-
scheidung zusdétzlich von den Eltern beizubringende

o fachdrztliche Stellungnahmen und/oder

e fachtherapeutische Stellungnahmen.

5. Kinder mit Behinderungen sollen nur dann zurtickge-
stellt werden, wenn zusdtzlich gesundheitliche Griinde

vorliegen, die auBerhalb der Behinderung bestehen.



® Bei allen Fragen rund um die Einschulung ist sich zu-
ndéchst an die Schule, in deren Einzugsbereich man
wohnt, zu wenden. Dort sind die Kinder in einer Liste
vorgemerkt. Steht das Kind auf der Liste, ist die Schu-
le zusténdig. Diese Information bezieht sich auf unse-
ren Kreis bzw. unsere Stadt. Ob das in ganz NRW so

ist, kann ich nicht beurteilen.

Dies gilt auch bei der Frage nach Ruickstellung vom
Schulbesuch oder wenn das Kind eine Férderschu-
le besuchen soll. An der wohnortnahen Schule muss
man sich anmelden, um entsprechende Verfahren in

die Wege zu leiten.

e Es sei denn, man hat die Absicht, eine Regel- oder
Inklusionsschule auBBerhalb des Einzugsbereiches fur

sein Kind zu wé¢hlen.

Ein formloser Antrag auf Ruickstellung vom Schulbe-
such ist ebenfalls an die Schule zu stellen, an der an-

gemeldet wurde.

Die Schulleitung stellt dann das Kind auf Empfehlung
des schuldrztlichen Gutachtens zurtick. Seit Herbst
2017 sind auch andere drztliche Gutachten in die Ent-
scheidung einzubeziehen. Das Schulamt wird tiber
die Ruckstellung von der Schulleiterin informiert.
(Siehe NRW Schulgesetz)

Laurin:

Laurin ist ein aufgewecktes Kind mit einem guten So-
zialverhalten. Trotzdem ist er entwicklungsverzdgert
in den Bereichen Sprache, Kognition und Motorik bzw.
Feinmotorik. Aber ich kenne ihn schon sein ganzes
Leben, bis auf die durch Duchenne bedingten motori-
schen Einschrédnkungen hat er einfach mit allem 1-2
Jahre Verspdtung, irgendwie haben wir bis jetzt erlebt,
dass das meiste noch kommt. Immer dann, wenn man
schon gedacht hat, Laurin wiirde etwas nie tun, entwi-
ckelte er plotzlich diese Feahigkeit. Es trat eine deutliche
Verbesserung der Feinmotorik seit der Kortisoneinnah-

me ein. Logopddie und Ergotherapie halfen ihm, seine

Fahigkeiten zu verbessern. Aber eben fehlte da immer
noch etwas, wozu gentigend Zeit und Geduld notig
gewesen wdren. Zu einigen Dingen, die einem helfen,
Vorlauferfertigkeiten fiir den Schulbesuch zu erlernen,
war er nicht zu bewegen (z&hlen, Stift halten, malen,
schneiden, oder auch einfach mal bereit zu sein, nicht
nur das zu tun, was man gerade machte). All dies muss-
te Laurin mithsam im ersten Schuljahr lernen, als er
schlieBlich Bereitschaft dazu zeigte. Dadurch hatte er
wiederum bei den Dingen, die er im ersten Schuljahr
lernen sollte, so seine Schwierigkeiten. Geschenkte Zeit

hatte ihm deshalb sehr gut getan.

Im September 2016 erfolgte die Kontaktaufnahme zur
Wunschschule im Einzugsbereich, ohne Kenntnis,
dass Inklusion nicht tiberall méglich ist. Der Schullei-
ter machte das Angebot, Laurin zu beobachten und
im Hinblick auf Ruckstellung vom Schulbesuch einzu-
schatzen. Er stellte uns in Aussicht, gegebenenialls ein
gutes Wort bei der Amtséarztin einzulegen, was dann
vermutlich zu einem wohlwollenden Gutachten fithren
wiirde. Der Lehrer hatte bereits im Jahre 1989 einen

Jungen mit Duchenne unterrichtet. Damals hatte man

in Hamburg, wo er arbeitete, als Duchenne-Betroffener
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keine Schulpilicht. Er kannte die Krankheit und ihren
Verlauf in der Tat recht gut. Der Junge, den er kannte,
hatte aber wohl keine Entwicklungsverzégerung. Vom
Aufzugeinbau an seiner Schule, den er damit vielleicht
erreichen kénnte, war er nicht abgeneigt. Nach Laurins
Beobachtung war er jedoch nicht mehr bereit, mit uns
zu kooperieren, weil er die Kombination von Duchenne
mit Entwicklungsverzégerung nicht einschétzen konn-
te. Der Besuch einer Regelschule oder einer Schule des
gemeinsamen Lernens sei nach seiner Einschdatzung
auch mit Ruckstellung nicht moglich. Wir sollten uns

eine passende Férderschule suchen und nicht mehr

tber Ruckstellung nachdenken.

Entsprechend verlief die Schuluntersuchung, unsere
Grunde wurden einfach nicht als relevant eingestuft.
Die Chance, genauer auf unsere Sorgen einzugehen,
wurde uns nicht eingerdumt. Andere Gutachten wiir-
den wegen hoherer Wichtigkeit des Schulérztlichen
Gutachtens nicht viel nutzen. Das Muskelzentrum, in
dem wir zu der Zeit betreut wurden, war auch nicht zu
einer Stellungnahme bereit, weil es vermutlich nicht

nutzen wiirde.

Die Schuldarztin lief3 sich fur ihr Gutachten bis zum Mai
vor der Einschulung Zeit, lehnte dann aber eine Zu-
ruckstellung ab. Im Mai ftihlte Laurin sich aber bereits
als Schulkind, weil er im Kindergarten nattirlich in die
Vorschulgruppe integriert wurde, damit er nichts ver-
passt, falls er doch zur Schule muss. Das machte einen
Widerspruch fiir uns unmoglich. Zumal die Zeit von
Mitte Mai bis zur Einschulung Ende August auch sehr
knapp gewesen wdre. Schliefllich hétte Laurin ja auch
irgendwann mal wissen miissen, was nun passiert im
Hinblick auf Dinge wie die Verabschiedung im Kinder-

garten und die Besorgung eines Schultornisters.

Levi

Levi ist zurtickhaltend und hat seit der vortibergehen-
den Horminderung und dem Verlust der Sprache eine
erhebliche Verhaltensdnderung bis hin zu einer autisti-
schen Entwicklungsstérung durchgemacht. Ich berich-

tete bereits im letzten Duchenne Magazin.

Die Abklarung dessen und viele damit verbundene
Krankenhausaufenthalte und ambulante Termine
haben Levi's schwieriges Verhalten noch weiter ver-
schlimmert und einige Angste bei thm ausgelost. Erst
gerade hatte er wieder Zugang zu vertrauten Bezugs-
personen/Therapeuten. Vorher hatte er eine ganze Zeit
grof3e Probleme, sich von mir zu lésen und hat ganze
Therapiesitzungen tiber nur geweint, obwohl er die
Therapeutin zuvor gemocht hatte. Ein Wechsel der Be-
zugspersonen, den der Wechsel in die Schule mit sich
bringt, wére kaum zu verantworten. AuBBerdem wurde
genau in dem Jahr vor der Schule die ganze , Testeritis”
wieder ausbrechen, die den geeigneten Férderort fur

Levi finden soll. Auch davor musste man ihn schiitzen.

Im September 2018 erfolgte die Kontaktaufnahme zu ei-

ner anderen Schule, in deren Einzugsbereich wir woh-



nen. Mit dem anderen Schulleiter wollten wir, wenn
moaglich, nicht mehr zusammenarbeiten. Wir erfuhren
an der anderen Schule Verstéindnis fur unsere Situa-
tion und Wohlwollen, unseren Elternwunsch zu unter-
stitzen, aber keine Ahnung vom NRW Schulgesetz,
da die Schulleiterin zuvor in Niedersachsen tétig war.
Sie erklérte sich direkt bereit, hier und da zu tricksen
(Termine nach ganz hinten schieben usw.), damit Levi
nicht in die Testverfahren muss, weil der Antrag noch
nicht bewilligt ist. Mehrere Berichte und Empfehlun-
gen von Arzten, Therapeuten, dem Kindergarten und
unter anderem von benni und co konnten wir natiir-
lich vorweisen. Nach Riicksprache mit der Schuldrztin,
signalisierte die Lehrerin, dass es Méglichkeiten gibt,
unser Vorhaben durchzusetzen. Wir hatten den Termin
bei der gleichen Schuldrztin. Die Arztin zeigte sich im
Gesprdach viel offener und stellte gezielte Fragen und
war bereit sich zu tiberlegen, wie man unser Anliegen
unterstiitzen kann. Die Berichte in meiner Tasche wollte

sie gar nicht mehr sehen.

Ende Oktober 2018 erreichte uns das schulérztliche
Gutachten sowie der Bescheid tiber die Zurtickstellung
vom Schulbesuch im Jahr 2019.

Fazit

Mit meinem Fazit will ich keine Feststellung treffen,
dass das Verfahren immer so lauft und ich méchte auch
niemandem unterstellen, dass er seine Arbeit nicht
richtig macht, ich méchte einfach nur beschreiben, wie

es sich fur uns persénlich angefihlt hat.

Ich weil} nicht, warum unser Antrag auf Ruckstellung
vom Schulbesuch bei Laurin abgelehnt wurde und bei
Levi nicht. Ob es nur daran liegt, dass es zwei verschie-
dene Kinder mit unterschiedlichen Problemen sind,

oder daran, dass ich meine Strategie gewechselt habe?

Denn Levi erfullt auch nicht hundertprozentig das Kri-
terium mit der langen Fehlzeit im ersten Schuljahr. Gut
hier kénnte uns der Erlass von Herbst 2017 in die Kar-
ten gespielt haben. Aber bei Levis Untersuchung sptir-
te ich im Gesprach direkt Wohlwollen, als wenn die
Arztin direkt, zum Wohle des Kindes handelnd, bereit
war, das Gesetz soweit ,auszudehnen”, dass Levi die
Chance bekommt noch ein Jahr zur Ruhe zu kommen.
Wéhrend Laurins Untersuchung hatte ich nicht einmal

das Geftihl auf Versténdnis zu stoflen. Jedes Argument,

was ich brachte, wurde sofort abgeschmettert, mit ¢thn-
lichen Worten wie, ,Ja aber auch hier sehe ich keinen
Grund, es zu unterstiitzen, weil die Vorraussetzungen

tiur den Paragraphen nicht erfuillt sind”.

Hier stellt sich fur mich die Frage, ob es darauf an-
kommt, welche Absprachen Schuldrztin und Schule
miteinander treffen? All das, was zwischen den Zeilen
steht und nicht schriftlich dokumentiert ist. Oder aber,
ob die Strategie, die ich wdahlte, entscheidend ist? Bei
Laurin dachte ich, ich k&me mit sachlichen Argumen-
ten, die die Situation und mein Kind genau beschrei-
ben, weiter. Bei Levi war ich durch meine Erfahrungen
dann zu allem bereit. Ich dramatisierte Levi's definitiv
schwieriges Verhalten und die Folgen fur unsere Fami-
lie geradezu, obwohl wir schon auf einem guten Weg
waren, uns damit zu arrangieren. Ich hétte mich sogar
weinend in das Buro der Amtsérztin gesetzt, wenn ich
gemerkt hdatte, dass es was niitzt. Das wiederum ist ei-

gentlich so ganz und gar nicht meine Art.

Darautf gebracht hat mich letztlich unser Kinderarzt. In
seinem Bericht zur Befurwortung der Zuruckstellung
stellte er sogar das Exon Skipping (Exondys 51) als mog-
liche Behandlungsoption in Aussicht und beschrieb,
dass es aufgrund der Neuartigkeit der Behandlung
ganz wahrscheinlich zu ldngeren Krankenhausauf-
enthalten und somit Fehlzeiten kommen wiirde. Im
Juni zuvor wurde dies jedoch von der EMA abgelehnt.
Sein Kommentar dazu: ,Na und, das wissen ,die” doch

nicht.”

Keine saubere Sache - aber riickblickend musste ich
diesen Bericht bei der Schulérztin ja nicht mehr vorle-
gen. Die Frage ist nur: Wenn alle Betreuer, Therapeu-
ten und Arzte, die regelméBig mit einem Kind zu tun
haben, furchten, dass ihm der derzeitige Wechsel in die
Schule aus welchen Griinden auch immer nicht gut tut,
sollte man sich das einfach so von einer Amtsérztin aus
der Hand nehmen lassen, die es eine halbe Stunde
sieht?

Yvonne Reining

Quellen:

Schulgesetz des Landes Nordrhein-Westfalen



