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PROPRAXIS PADIATRIE

Neuronale Ceroid Lipofuszinose

MEDIZIN

Computer helfen schwer behinderten Kindern

Die McDonald's Kinderbilfe, die sich seit zwei Jabrzebnten auf vielen Gebieten fiir schwer kranke Kinder stark
macht, bat der NCL-Stiftung 20 Sprachcomputer im Wert von fast 50.000 Euro iiberreicht. Die Computer kom-
men den Kindern der Schule fiir Blinde und Sebbehinderte in Hamburg zugute. Dadurch wird ibnen trotz ibrer

Seb- und Sprachbebinderung die Kommunikation nach aufSen und somit ein Weg aus der Isolation ermoglicht.

er Verlust der Sprachfahigkeit wird von den jungen
D Patienten, die an Neuronaler Ceroid Lipofuszinose
(NCL) erkrankt sind, sowie von deren Eltern als eines der
schwerwiegendsten Prob-
leme empfunden. Es
kommt bei den Kindern
zu einer zentralen Sprach-
stérung, wobei das
Sprachverstandnis noch
lange erhalten bleibt.
Trotz individueller Unter-
schiede zeigen sich viele

Ubereinstimmende Veran-

derungsmerkmale:

e Storungen im Sprachfluss, z. B. Stottern, Stammeln,

e Wiederholungen und Wortfindungsschwierigkeiten,

e Grammatische Fehler, z. B. keine Wort-,Beugung”
am Wortende,

e Schwierigkeiten, ein Gesprach zu starten, und spater
volliger Verlust der Sprache.
Das bedeutet, dass die jungen Patienten sich nicht mehr
mitteilen kénnen, nicht mehr verstanden werden. Dieses
fuhrt zu schweren psychischen Problemen, die sich in Ag-
gressionen und/oder Depressionen niederschlagen. Miss-
erfolgserlebnisse und der Verlust bereits erworbener Fa-
higkeiten erschiittern das kindliche Selbstvertrauen. Die
Beeintrachtigung der Teilnahme an gemeinsamen Kin-
dergarten-, Schul- oder Freizeitaktivitaten fihrt zur Iso-
lation und verminderter Lebensqualitat. Der Einsatz von
Kommunikationshilfen, wie z. B. der von Sprachcompu-
tern, kann einen wesentlichen Beitrag zur Erhéhung der
Lebensqualitat der NCL-Kinder und deren Eltern leisten.
Die Kinder haben die Chance, noch Uber einen ldngeren
Zeitraum mit der Umwelt kommunizieren zu kénnen. [
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