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Anfangs betrachtete ich die Mukoviszidose als etwas, was mich nicht sonderlich
berlhrte; etwas, was mich relativ wenig anging — ich sprach kaum dartber — schlie3lich
war ich ja noch ganz gut ,weggekommen’. Ich sah das Problem nicht als das meinige
an. Es dauerte, ehe ich begriff, worum es eigentlich geht; dass ich nicht auf der Seite
der Gesunden stand. Mein ewiger Reizhusten in den unpassendsten Momenten
bewies es mir taglich. Mitleidige, vorwurfsvolle und auch verstandnislose Blicke waren
bald Alltag fir mich. Beleidigende Worte bleiben mitunter nicht aus. Ein Hustenbonbon
(-vollig nutzlos-) von der einen Seite als nette Geste, ein Stohnen von der anderen.
Immer das Gefuhl zu haben, zu stdren, unerwiinscht zu sein. Schweil3ausbriiche durch
die Anstrengung, Platzangst und immer wieder Scham und Peinlichkeit wegen einer
Sache, fur die ich nichts konnte.

Ich denke, es bedarf viel Kraft und Mut, sich in unserer Zeit als Kranker zu behaupten,
einen Platz zu beanspruchen und anerkannt zu werden (SCHMITT & KAMMERER 1996,
173).

Aussage einer 20-jahrigen Frau, deren Mukoviszidose 5 Y2 Jahren zuvor diagnostiziert
wurde.
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1. Einleitung

.Krank und doch gesund“ — in diesem Zwiespalt stecken eigentlich alle Kinder und
Jugendlichen mit einer chronischen Erkrankung. Mit akuten Krankheiten wissen die
Mitmenschen eher umzugehen, aber wie ist das bei Menschen, die immer irgendwie
.Krank” sind und doch eigentlich ,gesund“? Kinder und Jugendliche, die in diesem
Zwiespalt leben missen, brauchen besondere Unterstiitzung, diese ihnen zu gewéahren
sollte eine Selbstverstandlichkeit sein. Wie diese Unterstlitzung im schulischen Rah-
men aussehen kann, was an den bestehenden Hilfen durch die Klinikschule geandert
werden sollte und was sich die Kinder und Jugendlichen und natirlich auch deren

Eltern und Lehrerinnen selbst wiinschen, darum soll es in dieser Arbeit gehen.

Die Beratung und Kooperation nimmt an der Schule fir Kranke immer mehr Raum ein,
da es sehr vielschichtige Verdnderungen der Behandlung und des Umgangs mit Kin-
dern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen gibt. Die stationaren Aufenthalte
der Kinder werden immer mehr verkirzt, dadurch ist der langerfristige oder sich o6fter
wiederholende Kontakt zwischen Kliniklehrerinnen und Schilerlnnen nicht mehr auto-
matisch gegeben, bei dem uber die Krankheit und deren Auswirkungen auf Alltag und
Schule gesprochen werden kann. Deswegen muss diese wichtige Aufgabe nun durch
Beratungsstrukturen aufgefangen werden, damit die Schuler nicht allein gelassen wer-
den, sondern im Umgang mit ihrer Krankheit im Schulalltag und bei besonderen schu-
lischen Aktivitditen unterstitzt werden. Die klassische Aufgabe der Unterstiitzung
wahrend und nach einer stationaren Behandlung bleibt nattrlich weiterhin bestehen,
allerdings wird sich der Anteil der von diesem Regelfall abweichenden Falle immer
mehr erhdhen. Auf diese Aspekte wird zu einem spateren Zeitpunkt ndher einge-

gangen werden.

Ein besonderes Anliegen, in der Diskussion um die Berechtigung von Klinikschulen, ist
es, aufgrund der abnehmenden Liegezeiten und anderen Veranderungen, darauf hin-
zuweisen, dass die Zahl der Kinder und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen
steigt und dass diesen Kindern und Jugendlichen in ihrer besonderen Situation ein
unbestrittener Anspruch auf Beratung und Begleitung durch fach-kundiges, padago-
gisches Personal zugesprochen werden sollte. Dieses Personal kann durch die je-
weiligen Klinikschulen gestellt werden, da die Kliniklehrerinnen interdisziplinar einge-
bunden sind und ihnen die medizinischen Fakten und der padagogische Umgang damit
bekannt sind. Das heif3t die Kliniklehrerinnen missen umdenken, weg vom haupt-

séchlichen Unterrichten an der Klinikschule, hin zu mehr ambulanter Beratung ver-



Einleitung 6

schiedener Kinder und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen. Aber nicht nur die
Kliniklehrerinnen haben die Aufgabe sich den neuen Anspriichen anzupassen, vor
allem muissen auch rechtlich und organisatorisch die Voraussetzungen dafiir geebnet
und verbessert werden, damit eine sinnvolle ambulante Beratung von Kindern und
Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen realisiert werden kann. Diese ist dringend
notwendig und fir viele Kinder und Jugendliche, die von einer chronischen Erkrankung
betroffen sind, kann sie den ohnehin mit mehr Problemen belasteten Schulalltag er-

leichtern und zuséatzliche Hirden schon im Vorfeld abbauen.

Wie solch eine Beratung aussehen kann und welche Probleme und Schwierigkeiten

auftreten konnen, soll in der vorliegenden Arbeit dargestellt werden.

In dieser Zulassungsarbeit werden nur Erkrankungen betrachtet, die den somatischen
Bereich betreffen. Der Bereich der psychischen Erkrankungen wird nicht untersucht, da
dieses ebenfalls sehr umfangreiche Gebiet den Rahmen der Arbeit sprengen wiirde.

Der unterrichtliche Aspekt und die damit verbundenen Herausforderungen und Schwie-
rigkeiten werden hier ebenso nur am Rande thematisiert, da die Beratung in erster
Linie andere Bereiche, wie soziale Akzeptanz in der Klasse, Berticksichtigung der Er-
krankung im Schulalltag, Nachteilsausgleich, Schullandheimaufenthalte, Ausfliige und

Heimatschulbesuche betrifft.

AulRerdem wird sich die Arbeit nur auf die Situation der Beratung und Kooperation in
Baden-Wirttemberg beschranken und insbesondere auf die Situation der Tubinger Kili-
nikschule. Man kann aber davon ausgehen, dass Baden-Wirttemberg in dieser Hin-
sicht in Deutschland fortschrittlich ist, was unter anderem auch in dem Buch ,Klinik
macht Schule” von URSULA PFEIFFER u.a. anklingt. Die Beratung durch Klinikpada-
goglnnen bei ambulanten Patienten mit chronischen Erkrankungen ist keinesfalls eine
auf Deutschland begrenzte Herausforderung, in vielen anderen europaischen Landern
gibt es momentan ahnliche Entwicklungen, wie unter anderem im Vortrag von HANS
COURLANDER mit dem Titel ,Les nouveaux défis de I'enseignement a I'hopital* be-

schrieben wird, der die Situation in Holland beschreibt.

Zunéchst ist es wichtig, die grundséatzliche Organisation der Schulen fur Kranke zu
kennen, diese wird im folgenden Kapitel vorgestellt. Daran anschliel3en wird sich ein
kurzer allgemeiner Uberblick uber die rechtlichen Grundlagen der Beratung und Ko-
operation an Schulen fir Kranke. Im darauffolgenden Kapitel wird die Beratung und
Kooperation durch die Schule fur Kranke am Universitatsklinikum Tibingen erlautert

und anhand von Beispielen aus der Arbeit von Sonderschullehrer MICHAEL KLEMM
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veranschaulicht. Die Beratungstatigkeit von Herr KLEMM flr Schilerinnen mit chro-
nischen Erkrankungen bildet die Basis fur die eigene empirische Untersuchung, die

anhand von Fragebdgen fur Schilerinnen, Eltern und Lehrerinnen durchgefuhrt wurde.
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2. Die Schule fur Kranke in Baden-Wiurttemberg

2.1 Klinikschule allgemein

Seit der zdgerlichen Entstehung der Klinikschulen in den 70er Jahren gibt es in Baden-
Wirttemberg Klinikschulen, als eine der zehn Sonderschularten. Nach Mafl3gabe des
Schulgesetzes fur Baden-Wirttemberg dienen Sonderschulen der ,Erziehung und Aus-
bildung von Kindern und Jugendlichen, die schulfahig sind, aber infolge kdrperlicher,
geistiger oder seelischer Besonderheiten in den allgemeinen Schulen nicht die ihnen
zukommende Erziehung und Ausbildung erfahren kénnen“ (SCHULGESETZ FUR BADEN-
WURTTEMBERG 815,1). Allerdings hat die Schule fur Kranke in lAngerer Krankenhaus-
behandlung, so ihr immer noch offizieller Name, einen besonderen Status unter den
Sonderschulen. Das ist natirlich bedingt durch ihre aul3ergewéhnliche, aul3erst hetero-
gene Schiulerschaft und mit der, je nach Erkrankung, unterschiedlich langen Aufent-
haltsdauer. GUNTHER HILFF formuliert dies folgendermal3en: ,Die Pathologie unserer
Schiler bedingt eine padagogische Arbeit, die im Extremfall die Lebensspanne von der
Kindheit bis zum Erwachsenenalter umfassen kann* (HILFF 1997, 161). Dazu kommt,
dass die Schule fur Kranke in Baden-Wirttemberg ,bis heute lediglich Gber eine kurz
gefal3te Verwaltungsvorschrift [siehe Anhang] verflgt, und man sich Uber die Ausbil-
dung der kiinftigen Lehrer kaum Gedanken gemacht hat; es gibt keine Sonderschul-
lehrer fur kranke Kinder” (ERTLE & SCHMITT 1997, 226).

Der organisatorische Aufbau der Schule fir Kranke ist in der Verfassungsvorschrift von
1988 festgelegt. Hier werden nur die wichtigsten Passagen kurz aufgefiihrt:
l.

Aufgabe der Schule fir Kranke in langerer Krankenhausbehandlung

Die Krankenhausschule hat die Aufgabe, kranken Schilern einer 6ffentlichen Schule oder einer
privaten Ersatzschule, die sich voraussichtlich mindestens vier Wochen im Krankenhaus
befinden oder deren Genesungsverlauf voraussichtlich insgesamt sechs Wochen tibersteigt und
die deshalb ihre Schule nicht besuchen kdnnen, so zu unterrichten und zu fordern, dass die
Voraussetzungen fiur eine erfolgreiche leistungsmaRige und soziale Wiedereingliederung nach
Maoglichkeit in der bisher besuchten Klasse geschaffen werden.

Im Falle schwerer Folgen von Erkrankungen oder Verletzungen kann der Krankenhausschule
die Aufgabe zukommen, die fir schulisches Lernen notwendigen Grundlagen wieder zu ent-
wickeln.

Die Verwaltungsvorschrift und speziell oben aufgefihrter Abschnitt ist zwar in dieser

Form noch amtlich gultig, in Baden-Wirttemberg besteht jedoch (bei den Schulleiter-
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Innen der Schulen fur Kranke, der Schulverwaltung und dem Referat Sonderschulen im
Kultusministerium) inzwischen, in Anlehnung an die Empfehlungen der Kultusminister-
konferenz zum Férderschwerpunkt ,Unterricht kranker Schilerinnen und Schiler* von
1998, weitgehend Konsens dariiber, dass die Verweildauer kein Kriterium mehr fir den
Anspruch auf Unterricht in einer Schule fir Kranke ist. Dies wurde z. B. bei der landes-
weiten Dienstbesprechung der Schulen fir Kranke in Baden-Wiurttemberg am
14./15.10.03 in Pfedelbach-Untersteinach in mehreren Vortragen deutlich zum Aus-

druck gebracht (vgl. ZUKUNFTSORIENTIERTE KINDER- UND JUGENDMEDIZIN).

Ein weiterer erwéhnenswerter Punkt der Verwaltungsvorschrift ist, die Zusammenarbeit

der verschiedenen Schulen.

Ill.  Unterricht
(...)

6. Zusammenarbeit zwischen der vom Schiler bisher besuchten Schule und der
Krankenhausschule

Die Krankenhausschule nimmt den Kontakt zur vom einzelnen Schiler bisher besuchten
bzw. kinftig zu besuchenden Schule auf und erhélt ihn wéhrend der Verweildauer des
Schiilers im Krankenhaus aufrecht.

Die bisher besuchte Schule bzw. kinftig zu besuchende Schule stellt alle erforderlichen
Unterlagen zur Verfligung. Hierzu gehoren insbesondere Informationen Uber die bisher
behandelten bzw. geplanten Lernziele und Unterrichtsinhalte und dber die
Voraussetzungen des Schiilers.

Die wahrend der Verweildauer erarbeiteten Unterrichtsmaterialien und die festgestellten
Lernergebnisse sind schriftlich festzuhalten. Sie bilden die Grundlage fir den
Abschlussbericht, der in der Regel der nach dem Krankenhaus zu besuchenden Schule
zugeleitet wird.

Heute besteht jedoch Ubereinstimmung darin, dass die Verantwortung der Schule fir
Kranke fir die Schiilerinnen nach dem Abschlussbericht nicht erlischt, sondern dass

die Nachbetreuung durchaus zum Aufgabenfeld der Schule fur Kranke gehort.

Zur inhaltlichen Ausgestaltung und Weiterentwicklung der Aufgaben, die eine Schule
fur Kranke leisten sollte, gibt es verschiedene Aussagen:
FRIEDER ScHMITT formuliert dazu folgende Aufgaben und Hilfsangebote der Schule fir
Kranke:

o Realitdtsnahes Schulkonzept,

¢ Methodenlernen und Lernberatung,
e Kontakte zu Stammschulen,
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e Sicherung der schulischen Kontinuitat durch Unterricht in der Schule fir
Kranke, Hausunterricht und Besuch der Stammschule,

¢ Diagnostik und Beratung,

e Beitrdge zur Lehrer/innen-Ausbildung (SCHMITT 2006, 2).

Ferner konkretisiert HANS-JORG POLZER den padagogischen Auftrag der Schule fur

Kranke, sowie ihr Selbstverstandnis, das er sehr umfassend versteht.

Ausgangspunkt des padagogischen Auftrags der Schule fir Kranke in langerer
Krankenhausbehandlung ist die ,besondere Foérderbedirftigkeit’ ihrer Schiler,
die sich aus der besonderen Lebenslage der Betroffenen und der Situation
,Krankheit” mit ihren vielféltigen Implikationen und Begleiterscheinungen er-
geben kann. [...] Die Schule fur Kranke in langerer Krankenhausbehandlung hat
nach diesem Verstandnis einen umfassenden, sonderpadagogisch begrindeten
Erziehungs- und Bildungsauftrag, den sie in Abstimmung mit den allgemeinen
Schulen, deren Bildungsziele meist mafligebend sind, erfillt. Sie ist demnach
eine eigenstandige, sonderpadagogische Einrichtung, deren Auftrag sich nicht
in der Funktion organisierter Nachhilfe und reduzierter allgemeiner Didaktik er-
schopfen kann (POLZER 1997, 41).

Einen weiteren, neuen Aspekt erwdhnt HANS-JORG POLZER in seinem Vortrag anlass-
lich der Jahrestagung des Arbeitskreises ,Schule und Psychiatrie” in Freiburg. Die Ver-
anderungen z. B. bei den Therapien verursachen kirzere Aufenthaltszeiten in der

Klinik, damit verbunden ist auch eine Verdnderung des Fdrderortes.

Veranderte Formen der medizinischen Therapie, meist verbunden mit kiirzerer
Verweildauer von Schuilerinnen und Schilern in Kliniken, bringen nicht zwangs-
laufig ein Weniger an schulischem Forderbedarf im Sinne der Schule fur Kranke
mit sich. Es geht den Schulen fiir Kranke in dieser Situation, wie der Medizin:
Die Dauer der stationédren Aufenthalte mag sich drastisch verkirzen; die Dauer
des gesamten therapeutischen Prozesses dagegen verédndert sich nur un-
wesentlich. Lediglich der Ort der Behandlung wechselt. Fir die schulische
Foérderung bedeutet das: Der besondere Forderbedarf bleibt, der Forderort
wechselt (POLZER 2001, 2).

Daraus ergibt sich auch fir die Regelschulen eine veranderte Situation, da sie genau-
so, wie die Sonderschulen die Aufgabe der Férderung von Kindern und Jugendlichen
mit Behinderungen, also auch mit chronischen Erkrankungen, haben. Das wird in der
Verwaltungsvorschrift von 1999, wie folgt formuliert: ,Die Forderung von Schilerinnen
und Schilern mit Behinderungen ist Aufgabe in allen Schularten® (MINISTERIUM FUR
KULTUS UND SPORT BADEN-WURTTEMBERG 1999, 1). Mit diesem Satz sind alle Schulen
angesprochen und damit verantwortlich auch fur Kinder mit chronischen Erkrankungen

und den daraus resultierenden Anforderungen.
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Schulische Padagogik bei Krankheit wird als vernetzte Aufgabe unterrichtlicher
Forderung, prozessorientierter Diagnostik und begleitender Beratung begriindet
und auf das primare Ziel der bestmdglichen Integration kranker Schilerinnen
und Schiler ausgerichtet. In diese Aufgabe sind die allgemeinen Schulen mit
einbezogen (SCHMITT 2006, 2).

Das sollte den Lehrerinnen aller Schularten bewusst sein. Auf die Regelschulen kom-
men neue Aufgaben zu, auf die sie sich aufgrund der Zunahme von Kindern und Ju-
gendlichen mit chronischen Erkrankungen einstellen mussen. Hierzu gehéren Erkran-
kungs- und behandlungsbedingte Belastungen, eine verkirzte Lebenserwartung, weit-
reichende Angsterfahrungen, unvorhergesehene Verschlechterungen, haufige Fehlzei-
ten in der Schule, eine Stigmatisierung durch das Symptombild, Nebenwirkungen der
Medikamente, diatetische Restriktionen, altersuntypische Lebensplanungen und ein
erhohtes Risiko psychischer Auffalligkeiten und Anpassungsschwierigkeiten bei chro-
nischer Erkrankung (vgl. SCHMITT 2006, 4). Uberlegenswert ware deswegen, inwiefern
das Thema ,Krankheit in der Schule” in die verschiedenen Lehramtsstudiengange fur
die allgemeinen Schulen miteinbezogen werden sollte. Bisher soll, laut den Empfeh-
lungen der Kultusministerkonferenz zum Fdrderschwerpunkt ,,Unterricht kranker Scha-
lerinnen und Schiler* von 1998, die Information Uber Unterricht fir kranke Schiler-
Innen im Referendariat stattfinden. ,Im Rahmen der 2. Ausbildungsphase sind
Lehrkréafte Uber Erziehung und ,Unterricht kranker Schilerinnen und Schuler’ zu infor-
mieren“ (KONFERENZ DER KULTUSMINISTER 1998, 7). Die Empfehlungen der Kultus-
ministerkonferenz sind jedoch, wie es der Name schon sagt, lediglich Empfehlungen,
die nicht umgesetzt werden missen und in den einzelnen Bundeslandern haufig auch
nicht umgesetzt werden, dies muss auch bei den weiteren Ausfiihrungen, die sich auf

diese Empfehlungen beziehen immer beriicksichtigt werden.

In diesen Empfehlungen wird gefordert, dass ,nhur solche Lehrkrafte an der Schule fir
Kranke unterrichten, die fur diese Besonderheiten des Unterrichts aufgeschlossen und
bereit sind, sich dieser Aufgabe zu stellen, sowie Uber Berufserfahrung verfigen®
(KONFERENZ DER KULTUSMINISTER 1998, 7).

In Baden-Wirttemberg werden in der Mehrzahl Sonderpadagoginnen in Schulen fir
Kranke eingesetzt, die durch Lehrerinnen aller Schularten (Grund- und Hauptschule,
Realschule, Gymnasium, Berufsschule) vorwiegend im Fachunterricht ergénzt werden,
da die Schulerlnnen der Schule fiir Kranke aus allen Schularten und -stufen stammen.

Von den Lehrkraften an Schulen fir Kranke wird
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...die Fahigkeit erwartet, in padagogisch-psychologischer und didaktisch-metho-
discher Hinsicht den Belangen kranker Schilerinnen und Schiiler Rechnung zu
tragen, eine flexible, auf Personlichkeit und Krankheit der Schilerin oder des
Schilers sowie auf die Notwendigkeit des Krankenhausbetriebes und die hdus-
liche Situation eingehende Unterrichtsgestaltung, Bereitschaft und Fahigkeit zur
Zusammenarbeit mit den Erziehungsberechtigten, mit der vorher besuchten
Schule und allen am Heil- und Pflegeprozess Beteiligten (KONFERENZ DER
KULTUSMINISTER 1998, 7).

Folgende Punkte sollen laut den Empfehlungen der Kultusministerkonferenz bei regel-
mafigen Fort- und Weiterbildungen fur die Lehrkrafte der Schule fiir Kranke behandelt

werden:

Anwendung didaktischer Grundsatze und methodischer MalRnahmen unter dem
besonderen Aspekt der Unterrichtung kranker Schilerinnen und Schiler, Be-
fahigung zu einer padagogisch ausgerichteten Diagnostik, Gesprachsfihrung,
Befahigung zur Beratung und Zusammenarbeit, Erfahrungsaustausch und Infor-
mation Uber spezielle Lehr-, Lern- und Arbeitsmittel sowie Medien, Informa-
tionen 0Uber Krankheitsbilder und deren mogliche Auswirkungen auf die
physisch-psychische Entwicklung, Informationen Uber die Belastbarkeit kranker
Schilerinnen und Schiler, Aufarbeitung psychischer Belastungen der Lehr-
krafte, Informationen Uber Absichten und Wirkungen relevanter Behandlungs-
formen, Informationen tber Organisation und Betrieb des Krankenhauses, Infor-
mationen Uber besondere Gegebenheiten beim Hausunterricht (KONFERENZ
DER KULTUSMINISTER 1998, 7f).

Bei qualitativen und quantitativen Befragungen von Lehrerinnen an Klinikschulen ergab
sich ein differenziertes Bild von ,besonderen Belastungen ...; sie offenbaren auch Ver-
unsicherung beziglich des Arbeitsauftrags, des unterrichtichen Rahmens und der
Wertschatzung der eigenen Arbeit im Rahmen der Kooperation mit der Klinik. Der
aufgezwungene Verzicht auf spezifische wissenschaftliche Aus- und Weiterbildung fur
den Forderschwerpunkt ,Unterricht kranker Schilerinnen und Schiler’ erweist sich in
der Schulpraxis als konkrete Arbeitserschwernis und permanente Irritation” (SCHMITT
2000, 108). Das Grundproblem der ,Padagogik bei Krankheit" ist, dass es keinen Stu-
diengang und daher auch keine Ausbildung in dieser Fachrichtung gibt, wie es bei allen
anderen sonderpadagogischen Fachrichtungen Ublich ist. Als erster Schritt in diese
Richtung ist zu begrif3en, dass die baden-wilrttembergische Prifungsordnung von
2003 (SPO | 2003) im Wahlpflichtbereich des Sonderpadagogik-Studiums den Bereich
~unterricht mit kranken Kindern und Jugendlichen” (KULTUSMINISTERIUM BADEN-WURT-
TEMBERG 2003, 63), als eines der zehn verschiedenen Handlungsfelder erwahnt, von

denen aber nur mindestens vier von den jeweiligen Hochschulen angeboten werden
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missen. Die Padagogischen Hochschulen Ludwigsburg und Heidelberg bieten dieses
Handlungsfeld, laut ihren jeweiligen Studienordnungen fir das Lehramt an Sonder-

schulen jedoch noch nicht an.

Hier wird deutlich, dass die schon oben erwahnten Veranderungen in der Aus- und

Weiterbildung in der Praxis dringend notwendig waren.

Die Befragungen zeigen gravierende Hinweise auf einen geradezu basalen For-
schungsbedarf einerseits und auf bildungspolitische Forderungen an die Schul-
verwaltungen andererseits. Forschungs- und politischer Handlungsbedarf be-
stehen gleichzeitig und mit gleicher Dringlichkeit. Abgesehen davon, dass es in
Deutschland keine kontinuierliche wissenschaftliche Forschung und Lehre im
Bereich ,Unterricht kranker Schilerinnen und Schiler’ gibt, wére es unverant-
wortlich, erst Forschungen abzuwarten und danach politisch zu handeln. Aus
der Schulpraxis heraus wurden Erfahrungswissen und Handlungsorientierung
entwickelt, die sich sowohl fir politisches Handeln als auch fir wissenschaft-
liche Evaluation eignen. Als Tendenzen innerer Schulentwicklung werden
sowohl eine starkere Gewichtung des unterrichtlichen Beitrags innerhalb des
Genesungsprozesses als auch erweiterte Zustandigkeiten der Schule fir
Kranke im Bereich Diagnostik und Beratung diskutiert (SCHMITT 2000, 108).

Diese erwdhnten erweiterten Zustandigkeiten wirden noch weitere Aufgaben, wie
krankheitsbezogene Unterrichtsangebote fir Schilerinnen an Stammschulen, die
schon entlassen sind, sowie praventive Aufgaben umfassen. Fasst man die Aufgaben
der Schule fur Kranke so weit, was durchaus sinnvoll ist, dann ,...entsprachen die
Schulen fir Kranke den Leitlinien und Aufgabenbeschreibungen, die fur ein Forder-
zentrum entwickelt wurden® (SCHMITT 2000, 110).

Zum Abschluss dieses Kapitels noch ein Zitat eines langjahrigen Sonderschullehrers
an der Klinikschule Tabingen; er nennt folgende Maxime fur die Arbeit eines Klinik-
lehrers: ,....den Schiler ernst nehmen, die Bedeutung von Schule als zentralen Lebens-
bereich junger Menschen entfalten, zuganglich machen und erweitern, sich selbst nicht
so wichtig nehmen* (HILFF 1997, 179).

In diesem Kapitel wurden viele Gesichtspunkte der Schulen fir Kranke angerissen, wie
die Aufgaben, Konzeptionen und Weiterentwicklungen der Schule fir Kranke. Ebenso
wie die besonderen Anforderungen und Erwartungen an die Lehrkrafte dieser Schule.

Klnftig wéare es wiinschenswert, wenn in den allgemeinen Lehramtsstudiengdngen die
.Padagogik bei Krankheit* behandelt werden wirde. Fur das Sonderpadagogik-
Studium waére die Einrichtung einer eigenen Fachrichtung fur die ,Padagogik bei Krank-

heit" ein wichtiger Schritt fir die Gleichstellung dieser Schulart.
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Allerdings muss in dieser Arbeit dieser kleine Einblick ausreichen, damit dem eigent-

lichen Thema, namlich der Beratung und Kooperation, gentigend Raum bleibt.

2.2 Die Staatliche Schule fur Kranke am Universitatsklinikum Tubingen

Ein kurzer Uberblick Uiber die geschichtliche Entwicklung der Schule fir Kranke am

Universitatsklinikum Tubingen:

In den 50er und 60er Jahren waren immer wieder einzelne Lehrerinnen in verschie-
denen Abteilungen der Universitatsklinik téatig, allerdings arbeiteten diese Lehrerinnen

immer einzeln, oft sogar ohne Kenntnis der Arbeit der Anderen.

.iIm Fruhjahr 1973 wurde die ,Staatliche Sonderschule am Universitatsklinikum’ offiziell
eingerichtet ... “ (HILFF 1997, 162). Im Verlauf des Jahres 1973 wurden vier Sonder-
schullehrerinnen an Kliniken innerhalb des Universitatsklinikums versetzt (vgl. LEUTNER
2005, 2).
Ab Frihjahr 1974 wurde auch die Berufsgenossenschaftliche Unfallklinik in die
kontinuierliche unterrichtliche Versorgung miteinbezogen. Schliel3lich wurde am
29. Mai 1974 Herr Peter Kurz als Sonderschulrektor der ,Klinikschule Tubingen’
eingesetzt. Zu diesem Zeitpunkt gab es folgende Schulstellen: Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Kinderklinik, Kinderchirurgie, Kinderorthopadie und Berufge-
nossenschaftliche Unfallklinik (BGU). Schilerinnen in der Hautklinik und der

Medizinischen Klinik wurden von der Kinderklinik aus versorgt. Jetzt gab es also
eine Schule (LEUTNER 2005, 2)!

Seit 1981 werden auch Gymnasiallehrkréafte eingesetzt fur die Facher Englisch, Fran-
zosisch, Deutsch, Latein, Mathematik, Physik und Chemie fur Schilerinnen der Klas-

senstufen 8 -11 (vgl. LEUTNER 2005, 2).

Nach diesem allgemeinen geschichtlichen Uberblick, soll eine kurze Zusammenfas-
sung Uber die Entwicklung der Beratung, der Kooperation und des Konzepts der Hei-
matschulbesuche an der Tubinger Klinikschule gegeben werden.

Die Lehrerlnnen der Klinikschule Tubingen, zuerst KLEMM, HACKER, spater BOPPLE,
haben als eine der Ersten, wenn nicht die Ersten in Europa, seit 1988 ein Konzept der
intensiven Kooperation mit den Stammschulen und eine Begleitung der zunachst
stationar unterrichteten, spater auch ambulant behandelten Schilerinnen bzw. Pa-
tientinnen entwickelt.

Im Rahmen der internationalen Zusammenarbeit in der ,Hospital Organisation of Peda-

gogues in Europe” (HOPE) stellten HACKER und KLEMM dieses Konzept erstmals 1992
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beim Zweiten Europaischen Kliniklehrerkongress in Wien vor. Mit wissenschatftlicher
Begleitung durch die Fakultat fir Sonderpadagogik Reutlingen der PH Ludwigsburg
entstand 1996 das Buch ,Liebe Klasse, ich habe Krebs!” (SCHROEDER 1996) und zwei
Jahre spéater, mit wissenschaftlicher Begleitung durch das Institut fir Erziehungs-
wissenschaft der Universitat Tubingen, ,Klinik macht Schule* (PFEIFFER 1998), in dem
auch Heimatschulbesuche bei anderen Erkrankungen dargestellt werden.

Das Konzept der Heimatschulbesuche wurde seit seiner Entwicklung von vielen an-
deren Klinikschulen Gbernommen und fand auch im europdischen Ausland Zustim-

mung.

In der Anfangszeit der Heimatschulbesuche war der arztliche Direktor der Kinderklinik,
Prof. Dr. NIETHAMMER in die Entwicklung involviert und hat diese intensiv unterstitzt. Er

beschreibt die damalige Situation, wie folgt:

In den 70er Jahren, als wir angefangen haben mit der Kinderonkologie und
dann erleben durften, dass die Kinder langer tberleben oder Uberhaupt Uber-
leben, gab es ja keine Vorstellung, wie das eigentlich in der Schule lauft. Und
hinzu kam, dass damals die Offenheit noch voéllig verpdont war und dass viele
Kinder wieder in die Schule gingen, ohne dass tberhaupt die Klasse oder die
Lehrer Bescheid wussten, was eigentlich los war. Das hat zu unendlichen
Schwierigkeiten gefiihrt und mich hat das damals schon sehr beschaftigt, wie
man den Kindern dabei helfen kann und als ich dann hierher kam, 1978, und
hier Lehrer vorfand, die sich mit diesen ganzen Problemen bereit waren aus-
einander zu setzen, haben wir im Grunde genommen immer wieder Uber dieses
Problem diskutiert und uns Uberlegt, wie man den Kindern dabei helfen kann
(SCHNABEL 2004).

Inzwischen werden Heimatschulbesuche bei sehr vielen chronischen Erkrankungen
durchgefihrt und sind keinesfalls nur auf onkologische Patientinnen beschrénkt, sie
haben sich in der Beratung und Kooperation der Klinikschule bewéhrt und gehéren zur
Betreuung dazu. Den Besuchen geht eine genaue Beratung und Vorbereitung der
Eltern und Schilerinnen voraus und natirlich eine (meist telefonische) Besprechung

mit der jeweiligen Lehrerin oder dem Lehrer der Regelschule.

Die Struktur der Schule fir Kranke in TUbingen ist folgendermalR3en festgelegt:

Die staatliche Schule fir Kranke am Universitatsklinikum in Tdbingen unterliegt der
Tragerschaft des Landes Baden- Wirttemberg. Es unterrichten 25 Lehrkréfte
psychisch und kérperlich kranke Kinder und Jugendliche aller Schularten und Klassen-
stufen an dieser Schule. ,Die Lehrkréfte aller Schulstellen bilden das Kollegium. Es ist

unerlasslich, dass sie sich fir ,ihren’ Bereich spezialisieren, dariiber hinaus muss aber
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grundsatzlich jede Lehrkraft auch in der Lage sein an anderen Schulstellen auszu-
helfen* (LEUTNER 2005, 3). Im Schnitt werden 85 Schilerinnen aller Schularten unter-
richtet (vgl. LEUTNER 2005, 3). Ein zusatzlicher wichtiger Bereich stellt die Beratung von
Schilerinnen, Eltern und Schulen bei ,krankheitsbedingten Anliegen im Rahmen der

Kapazitaten (LEUTNER & DANY 2007, 1) dar.

Im folgenden wird nicht weiter auf den psychiatrischen Bereich der Schule fir Kranke
in Thbingen eingegangen, sondern es wird nur der somatische Bereich der Klinikschule
naher beschrieben, da dieser im weiteren Verlauf der Arbeit die zentrale Rolle spielt.

Der somatische Bereich umfasst Schulstellen an mehreren Orten, in der Kinderklinik,
dem Crona-Klinikum mit den Abteilungen Kinderkardiologie, -chirurgie, und -orthopadie
und der Berufgenossenschaftlichen Unfallklinik. Hier erhalten Kinder Unterricht, die
voraussichtlich l&anger die Schule nicht besuchen kénnen, bzw. die aufgrund einer chro-
nischen Erkrankung immer wieder Unterricht versdumen (vgl. LEUTNER & DANY 2007,
1). ,Der Unterricht findet meistens in Einzelunterricht statt und orientiert sich am Stoff
der Heimatschule — dies stets unter Berlcksichtigung der individuellen Befindlichkeit
und Zukunftsperspektive der Schiler. Es kénnen Klassenarbeiten geschrieben, Pri-
fungen vorbereitet und gegebenenfalls auch abgenommen werden” (LEUTNER & DANY
2007, 1). Der Unterricht findet im Schulzimmer oder am Krankenbett statt, wobei sich
Art, Umfang und Inhalt des Unterrichts nach der je individuellen Situation der Patienten

und nattrlich nach den vorhandenen Lehrerstunden richten (vgl. LEUTNER 2005, 3).

Die Beratung und Unterstitzung der Patientinnen und der Eltern bei krankheitsbeding-
ten Schulproblemen, wie bei der Organisation von Hausunterricht oder der Umsetzung
des Nachtteilsausgleichs, findet unabhéngig von der Aufenthaltsdauer statt. Auf
Wunsch des erkrankten Kindes kann ein Heimatschulbesuch stattfinden, bei dem die
Mitschilerlnnen und Lehrerlnnen von einem Arzt, dem Kliniklehrer und, je nach Situa-
tion, auch von dem betroffenen Kind Uber die jeweilige Krankheit, die Behandlung und
deren Auswirkungen auf Alltag und Schulbesuch des Kindes informiert werden (vgl

LEUTNER & DANY 2007, 1).

Die Schule fur Kranke ist im Schulgesetz verankert und hat einen eigenstan-
digen Erziehungs- und Bildungsauftrag zu erftllen. Die Aufgabe ist, den Faden
zur Normalitat schulischen Lernens nicht abreiRen zu lassen, sozusagen ,Na-
belschnurfunktion’ (Prof. KLOSINSKI) zu Ubernehmen. Indem Schule das Norma-
le reprasentiert und Vertrautes aus der Zeit vor der Krankheit widerspiegelt,
bietet sie verlassliche Strukturen der Orientierung im inneren Chaos und Aufge-
wuihlt-Sein der Krankheit und fordert gleichzeitig auch die Hoffnung auf Heilung
(LEUTNER 2005, 4).
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Zum Abschluss dieses Kapitels noch ein Zitat von MAX LEUTNER (Sonderschulrektor),

das die wesentlichen Herausforderungen der Zukunft auf den Punkt bringt:

Die Strukturverdnderung der Krankenhauser mit den stetig kiirzer werdenden
Aufenthaltszeiten macht die Klinikschule nicht Uberflissig, sondern erfordert
eine Verlagerung des Profils:
AulRer dem Unterricht an der Klinikschule
- geht es um Hilfe bei der Organisation von Hausunterricht, Information der
Stammschulen tber den Umgang mit kranken Schiilern, Hilfe bei der Re-
integration in die Klasse nach dem Klinikaufenthalt und um Schullaufbahn-
beratung
- geht es um die Sensibilisierung aller Schulen fir kranke Schuler/-innen
(auch die, die nicht in einer Klinik sind) und damit um den Abbau von
Vorurteilen und Unwissen gegenilber kranken Menschen in der Schule
und in der Offentlichkeit ...
- geht es um die Ausbildung kinftiger Lehrer/-innen. Das heif3t Hochschule
muss sich des Themas ,Padagogik bei Krankheit* annehmen (LEUTNER
2005, 4).

In dem Zitat wird die Hilfe und Unterstiitzung bei der Reintegration in die Stammschule

angesprochen, bei deren Umsetzung kommt der Beratung und Kooperation eine be-

deutsame Rolle zu, die im folgenden Kapitel ndher betrachtet wird.

Besonders die Beratung und Kooperation an der Schule fur Kranke in Tubingen steht
in dieser Zulassungsarbeit im Vordergrund, die Beratung bei chronischen Erkrankun-
gen (mit Ausnahme von onkologischen Patientinnen) hat in den letzten Jahren speziell
ein Sonderpadagoge geleistet. Seine Tatigkeit steht in Kapitel 4.2. und in den Folgen-
den im Zentrum und es wird haufig auf Interviews und Berichte von ihm Bezug genom-

men werden.
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3. Beratung und Kooperation

3.1 Rechtliche Grundlagen zur Beratung und Kooperation

Die rechtlichen Grundlagen in Bezug auf die Schule fir Kranke, aber besonders auf
Beratung und Kooperation haben sich im Laufe der Jahre stark veréandert.

In der Verwaltungsvorschrift von 1988 finden sich keinerlei Anhaltspunkte in Bezug auf
die Beratung von kranken Schilerlnnen. In den neueren Empfehlungen zum Foérder-
schwerpunkt: ,Unterricht kranker Schilerinnen und Schiler® der Kultusministerkon-
ferenz von 1998 wird zum ersten Mal Beratung und Kooperation zwischen Heimat-
schule und Klinikschule als sonderpddagogische Aufgabe der Schule fir Kranke
genannt, wie erwéhnt sind diese Empfehlungen allerdings vollig unverbindlich fir die

einzelnen Bundeslander.

Aufgabe sonderpadagogischer Forderung ist schlieBlich auch die Beratung.
Krankheiten kénnen haufig Schullaufbahnanderungen und andere Lernorte not-
wendig machen. Erziehungsberechtigte, sowie Schuilerinnen und Schiler mus-
sen beraten und meist Uber einen langeren Zeitraum begleitet werden. Die Zu-
sammenarbeit zwischen den Lehrkraften, die Unterricht fir Kranke erteilen, und
den Lehrkréften der Stammschule ist bei Aufnahme, Verweildauer und Ruck-
fuhrung bedeutsam (KONFERENZ DER KULTUSMINISTER 1998, 2).

Der erwahnte sonderpadagogische Forderbedarf ist laut Empfehlung der Kultus-

ministerkonferenz dann anzunehmen, wenn Schilerlnnen

...langandauernd und wiederkehrend erkrankt sind, mit der Erkrankung leben
lernen missen und im Unterricht ohne sonderpadagogische Hilfen nicht hin-
reichend geférdert werden kénnen. Kranke Schuilerinnen und Schuler bedurfen
dabei Uber allgemeine padagogische MalRhahmen hinaus sonderpéadagogischer
Unterstitzung.[...] Sonderpadagogischer Férderbedarf l&sst sich nicht allein von
schulfachbezogenen Anforderungen her bestimmen; seine Klarung und Be-
schreibung mussen Art und Grad der Krankheit der Schilerin bzw. des Schu-
lers und die personlichen Fahigkeiten, Interessen, Zukunftserwartungen
gleichermal3en beachten. Sonderpadagogischer Forderbedarf beriicksichtigt die
Bedeutung einer Erkrankung fur den Bildungs- und Lebensweg der Betroffenen,
die Folgen fir die Aneignungsweisen, die Auswirkungen auf das psychische
Gleichgewicht vor dem Hintergrund schulischer Anforderungen. Uber leistbare
Anforderungen, Erfolgserlebnisse und persoénliche Zuwendung sollen Selbst-
vertrauen, Lern- und Lebensfreude gestitzt werden (KONFERENZ DER KULTUS-
MINISTER 1998, 2).

Zusatzlich zu der schulischen Forderung, gehdort die Hilfe beim Erlernen des adaquaten
Umgangs mit der Erkrankung zu den Aufgaben, die von den Schulen fir Kranke geleis-

tet werden, was in folgendem Zitat zum Ausdruck kommt:
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Die sonderpadagogische Foérderung kranker Schilerinnen und Schiler ist
neben der schulischen Férderung im engeren Sinne auch der Hilfe in schwieri-
gen, krankheitsbedingten Lebenslagen verpflichtet. Sie leistet einen wichtigen
Beitrag zur Erleichterung der physischen und psychischen Befindlichkeit der
kranken Kinder und Jugendlichen. Sie kénnen lernen, mit der Krankheit besser
umzugehen, und ihr Wille zur Genesung kann gestérkt werden (POLzER 1999,
2).

Der sonderpadagogische Forderbedarf kann von den sonderpadagogischen Diensten
geleistet werden, dieser Dienst wird von den Abteilungen bzw. Amtern fur Schule und
Bildung koordiniert und wird subsidiar zwischen einer Regelschule und einer Sonder-
schule eingerichtet, das kann also auch eine Klinikschule sein. Der sonderpadago-
gische Dienst hat unter anderem die Aufgabe, die beteiligten Lehrerinnen und Eltern zu
beraten.

Der Verband Sonderpadagogik e.V. (vds) leitet aus den KMK-Empfehlungen weiter-
reichende Positionen und Forderungen ab. Der Verband spricht sich fir ein Konzept

der Klinikschulen aus, das sich auch als Kompetenz- und Beratungszentrum versteht.

Die vielfaltigen Kompetenzen der Lehrerinnen und Lehrer, die an Schulen fir
Kranke bzw. im Krankenhausunterricht eingesetzt sind, und die bestehenden
interdisziplindren Kooperationen an klinischen Einrichtungen sind im Sinne
eines Kompetenz- und Beratungszentrums zu bindeln und als stationdre und
mobile Dienste fir die allgemeinen Schulen zur Verflgung zu stellen. Die
Beratung vor Ort in den allgemeinen Schulen hat sich als geeigneter Weg
erwiesen, in der Klassengemeinschaft wie in den Lehrerkollegien Bedingungen
bestmdglicher Integration kranker Schilerinnen und Schiler anzubahnen. Fir
alle Aufgaben der Forderung, Beratung und Begleitung kranker Schilerinnen
und Schiler sind im erforderlichen Umfang Deputatsstunden auszuweisen
(VERBAND SONDERPADAGOGIK €.V. 2004).

Diese Forderungen durchzusetzen, musste gerade unter dem Aspekt der standigen
Zunahme von chronischen Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen (der vds

spricht sogar von 15-20%) Gewicht verliehen werden.

In einem Arbeitspapier zur schulischen Forderung kranker Kinder und Jugendlicher
unter der Leitung von HANS-JORG POLZER wird der Beratungsaspekt an den Schulen

fur Kranke nochmals aufgefasst:

Eine weitere Aufgabe der Schule fir Kranke ist die Beratung der kranken Schu-
lerinnen und Schiler, der Herkunfts- oder der aufnehmenden Schulen, deren
Lehrerinnen und Lehrer, Schilerinnen und Schiller und der Erziehungsberech-
tigten. Krankheiten konnen Schullaufbahn- oder Lernortwechsel notwendig
machen. Erziehungsberechtigte sowie Schilerinnen und Schiller miissen dabei
beraten und oft Uber langere Zeitrdume begleitet werden (POLZER 1999, 2).
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Von FRIEDER SCHMITT werden die Beratungsaufgaben in einem Vortrag noch einmal

konkretisiert und folgendermaf3en formuliert:

e Fragen der Frihférderung und der Einschulung bei chronischen Erkrankungen
e Probleme von Leistungseinschrdnkungen und Leistungsverweigerung im Zu-
sammenhang mit Krankheit
e Unterbrechung der Schullaufbahn durch Krankenhausaufenthalte
e Optionen fur Lernortwechsel (der Klasse, der Schule, der Schulart)
e Spezifische berufsvorbereitende und berufseinfihrende Beratung
(ScHMITT 2006, 3).

In einem Vortrag zur 4.Tubinger Tagung fasst MICHAEL KLEMM folgende wesentliche
Elemente von Beratung und Kooperation durch die Klinikschule zusammen:

1) Die Situation und die besonderen padagogischen Bedurfnisse den Betroffenen
als Ausgangspunkt

2) Die Interdisziplindre Zusammenarbeit

3) Die padagogische Arbeit mit den betroffenen Schuilerinnen

4) Die Offenheit im Umgang mit der Erkrankung im sozialen Umfeld (Betroffene,
Mitschilerinnen, Lehrerlnnen, Eltern) (KLEMM 2007c).

Allerdings gibt es in unserem Schulsystem einige strukturelle Probleme, welche die Be-
ratung hierzulande h&ufig unbefriedigend machen. Dazu gehéren die friihe Selektion
nach der 4.Klasse, keine Reduzierung der Klassengréf3e, wenn behinderte oder Kinder
mit chronischen Erkrankungen in der Klasse sind sowie die unzureichende Versorgung
mit Schulpsychologinnen (fiir 18.000 Schilerinnen gibt es eine Schulpsychologin oder
ein Schulpsychologe) und Sozialarbeitern an Schulen. Die Beratungsstrukturen an
Schulen sind unzureichend und durch das neue 8-jahrige Gymnasium bleibt weniger
Raum fir individuelle Loésungen, durch den erhdhten Stress fir alle Kinder (vgl. KLEMM
2007c)

Fast alle hier erwahnten Aspekte werden in Kapitel 4 naher ausgefiihrt und anhand von

konkreten Beratungsbeispielen der Klinikschule Tubingen veranschaulicht.

3.2 Kooperation zwischen den Stammschulen und der Schule fir Kranke

.Die allgemeinen Schulen sollen nach 815 Abs. 5 SchG mit den Sonderschulen im
Schulleben und im Unterricht soweit es nach Bildungs- und Erziehungszeiten méglich
ist, zusammenarbeiten* (MINISTERIUM FUR KULTUS UND SPORT BADEN-WURTTEMBERG
1999, 8). So heif3t es in den Verwaltungsvorschriften und Verordnungen fir Kinder und
Jugendliche mit besonderem Forderbedarf von 1999. Besonders die Zusammenarbeit

der allgemeinen Schulen mit den Sonderschulen, also auch mit der Klinikschule wird
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betont. In dieser Zusammenarbeit hat die Schule fir Kranke die Aufgabe den Kontakt
zur von der einzelnen Schilerin oder vom einzelnen Schuler bisher besuchten Schule
bzw. kiinftig zu besuchenden Schule aufzunehmen und ihn wéhrend der Férderung in
der Schule fur Kranke aufrechtzuerhalten. Die Herkunfts- oder anschlieRende Schule
hat die Aufgabe die Kontinuitdt der Zusammenarbeit zu gewahrleisten (vgl. POLZER
1999, 2f). ,Die Zusammenarbeit zwischen den Lehrkraften aus der Schule fir Kranke
und den Lehrerinnen und Lehrern aus anderen Schulen, die kranke Kinder und
Jugendliche unterrichten, ist flr die gezielte Férderung bei der Aufnahme in die Schule
fur Kranke, wahrend des Klinikaufenthalts und bei der Wiedereingliederung Voraus-

setzung” (POLZER 1999, 4).

In der konkreten Kooperationsarbeit zwischen Klinikschule und Stamm- oder Heimat-
schule gibt es verschiedene Modelle, die in dem Beitrag von ALEXANDRA FRITZ (1997)
dargestellt werden:

Die Kooperation findet zwischen der Stammschule und der Klinikschule statt, indem
beide Schulen die Zusammenarbeit und den Hausunterricht organisieren, das heif3t, es
Ubernehmen Lehrerinnen und Lehrer aus beiden Schulen den Hausunterricht. Bei
diesem Modell haben beide Schulen die Aufgabe, die jeweils andere zu informieren
und auch dafir zu sorgen, dass die notwendigen Informationen zu den Lehrerinnen

und Lehrern gelangen, die den Hausunterricht erteilen (vgl. FRITz 1997, 138f).

Information
Klinikschule Stammschule

Information\ /Information
Hausunterricht

Der Hausunterricht wird allerdings nur in Hamburg, Bremen und teilweise Stuttgart von

Lehrerinnen der Klinikschulen erteilt, in anderen Bundeslandern ist dies alleinige Auf-

gabe der Heimatschulen.

Ein weiteres Modell sieht einen Besuch des Klinikteams in der Schule und im Lehrer-
kollegium vor, um die Klassenkameradinnen Uber die besondere Situation und den Be-
handlungsverlauf zu informieren. ,Auch den Lehrern der Stammschule sollte der Infor-
mationsbesuch Unterstiitzung bei der Bewadltigung der neuen, ungewohnten Situation
im Umgang mitgeben, zugleich Wege zeigen, wie mit den Empfindungen und Angsten
der Klassenkameraden umzugehen sei* (FRITZ 1997, 140). Dieses Modell ist vergleich-
bar mit dem Heimatschulbesuch-Modell, das von der Klinikschule in Tubingen ent-

wickelt wurde und auf das in Kapitel 4.2.4 ndher eingegangen werden wird.
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Information Klassenkameraden

Klinikteam

Information Lehrerkollegium

Das nachste Kooperationsmodell ist der integrative Hausunterricht, der allerdings bis-
her in Baden-Wirttemberg nicht praktiziert wird. Die Besonderheit an diesem Modell
ist, dass es eine Lehrkraft gibt, von der die Schilerin oder der Schiler sowohl im Klinik-
unterricht, als auch im Hausunterricht betreut wird. Zuséatzlich bekommt diese Lehrkraft
Zeit fur wochentliche Besuche in der Stammschule eingerdumt und kann so fir eine
Erleichterung der Kontaktaufnahme und fur den Informationsfluss zwischen den Par-
teien sorgen (vgl. FRITZ 1997, 142).

Er [der Lehrer] kennt sich in medizinischen Dingen und den Behandlungsab-
laufen aus und vermittelt den Klassenkameraden Eindricke der neuen Lebens-
umstande. Und umgekehrt erfahrt der Patient Genaueres lber die Stimmungen
seiner Klassenkameraden. Bei diesem Modell werden weder der Schiler, noch
der Klassenlehrer, noch die Mitschiller alleingelassen. Es existiert ein kompe-
tenter Mittelsmann, der von Anfang an mit der Kooperation beauftragt ist und
viel dazu beitragen kann, die Kluft zwischen Klasse und Betroffenem zu mildern
(FRITZ 1997, 142).

Information
Klassenkameraden Klassenlehrer

nformation Information

integrativer Hausunterricht

Ein etwas anderes Modell, das nicht eine erkrankte Schilerin oder einen erkrankten
Schiler im Zentrum des Geschehens hat, ist das Praventions-Modell. Hierbei wird
versucht ,...Wissen und Verstdndnis uUber die Situation lebensbedrohlich erkrankter
Kinder und Jugendlicher bei Gleichaltrigen zu erweitern, gegebenenfalls auch Uber-
haupt erst einmal zu wecken. Dies soll einen besseren und offeneren Umgang mit
schwerkranken Schilern zulassen* (FRITz 1997, 144). Die vorrangigen Ziele dieses
Modells sind: der Abbau von Angsten, die sprachliche Auseinandersetzung mit dem
Thema Krankheit anbahnen, Hoffnung und Lebensmut der Betroffenen als ,Licht am
Ende des Tunnels” erkennen und das Erkennen von Bedirfnissen kranker Mitschiiler-
Innen, sowie das Erlernen des Umgangs und Handlungsmoglichkeiten mit ihnen.

Besonders gut lassen sich solche Aspekte in Projekttagen vermitteln, in denen medizi-
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nische Grundinformationen gegeben werden, das Krankenhaus besichtigt wird und das

Erlebte und Erfahrene in Kleingruppen aufgearbeitet wird (vgl. FRITZ 1997, 144f).

o praventive Information
Klinikteam Schiiler

Schilerlnnen, die einmal einen solchen Projekttag miterlebt haben, haben vielleicht ein
wenig von der Scheu vor dem Krankenhaus verloren und es bleibt zu hoffen, dass sie
im Falle einer Erkrankung einer Mitschilerin oder eines Mitschilers versuchen den

Kontakt zu halten und auch einmal einen Besuch in das Krankenhaus wagen.

3.3 Beratung fur ambulante Patientinnen als Neuland fur die Schule fur

Kranke

Diese beratenden Tatigkeiten fur ambulante chronische Patientinnen stellen in der Tat
ein Neuland fur die Schule fur Kranke dar, wie in der 4.Tubinger Tagung von und fur
Lehrerinnen und Lehrer kranker Kinder und Jugendlicher zum Thema ,Padagogik bei
Krankheit — Forderungen und Herausforderungen“ deutlich zum Ausdruck kam. Die
Situation, wie sie in der Klinikschule in Tubingen vorhanden ist, ndmlich dass MICHAEL
KLEMM etwa ein halbes Deputat ausschlief3lich fir die Beratung von ambulanten chro-
nisch erkrankten Kindern und Jugendlichen zur Verflgung steht, war fir die meisten

Lehrerinnen an ihren Klinikschulen bisher noch unbekannt.

Die Hauptaufgabe der Schule fur Kranke ist und bleibt die Unterrichtung der stationar
aufgenommenen Kinder und Jugendlichen. Daneben gibt es aber zunehmend weitere
Aufgabenfelder fur die Klinikpddagoglnnen, die aufgrund veradnderter Rahmenbeding-
ungen entstehen. Dazu ein Zitat von FRIEDER SCHMITT: ,Ein modernes Konzept schu-
lischer Krankenpadagogik geht vom Unterricht aus, fuhrt aber dartber hinaus in
kooperative und beratende Tatigkeiten* (SCHMITT 2000, 110).

Zu diesen Veranderungen zéhlen einerseits, die sich standig erhéhende Anzahl von
Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen (siehe Kapitel 4.1), wie z.B.
Diabetes, Asthma, Neurodermitis, Rheuma und Autoimmun-Erkrankungen. Es gibt
allerdings auch chronische Erkrankungen, die nicht zunehmen, wie z.B. Mukoviszidose
und Krebserkrankungen im Kindesalter. Andererseits haben sich bei Mukoviszidose
beispielsweise in den letzten Jahren, die Aufenthaltszeiten der Kinder und Jugend-
lichen in der Klinik, aufgrund veranderter Therapieméglichkeiten, drastisch verkirzt, die

Mehrzahl von ihnen kommt nur noch ambulant in die Klinik, notwendige intravendse
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Antibiotika-Therapien werden zu Hause vollzogen. Dadurch wird das sowieso schon
immer vorhandene Bestreben, dass die Kinder und Jugendlichen so wenig, wie mo-
glich aus ihrem familiaren und sozialen Umfeld herausgerissen werden sollen, in gro-
Rerem MaRe ermdoglicht. Natdrlich ist es auch im Sinne der aktuellen Einsparungen,
wenn die Liegezeiten in den Kliniken verkirzt werden kdénnen.

Wohin die Entwicklung gehen soll, wird deutlich aus den Vortragen der Schulleiter-
Tagung zum Thema ,Zukunftsorientierte Kinder- und Jugendmedizin — Schulische Ant-

worten auf neue Herausforderungen®, die in Protokollform vorliegen:

Unter dem Druck dieser Wirtschaftlichkeitsberechnungen werden die Kliniken
die Verweildauer der Patienten immer weiter minimieren und mehr Leistungen
in die Ambulanz verlagern. Eine wesentliche Aussage von Dr. KEIMER ist dann
auch der Hinweis auf die wachsende Bedeutung der Spezialambulanzen und
das Fehlen — wie er es bezeichnet — einer padagogisch-psychosozialen Be-
ratung. Er fordert die Einrichtung von padagogisch-psychosozialen (sonder-
padagogischen?) Teams, die flexibel entsprechend der Offnungszeiten der Am-
bulanzen arbeiten (auch nachmittags und in den Schulferien) und im Zusam-
menhang mit der arztlichen Behandlung auch sonderpadagogische Hilfen und
Beratung anbieten. Die ambulanten Patienten sind nach Aussage von Dr.
KEIMER nicht ausreichend schulisch beratend versorgt. Dabei ist dieses pada-
gogische Handlungsfeld, was die Zahl der Patienten und deren Beratungs-
bedarf anbelangt, von grol3er Bedeutung und wird in der Zukunft noch an
Gewicht gewinnen (KEIMER 2003, 1).

Die Klinikschulen sollten diese Chancen auf neue Aufgabenfelder wahrnehmen und die
Weichen flr die Bewaltigung, der neu auf sie zu kommenden Aufgaben, stellen.

Durch die steigende Zahl der Kinder und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen,
wachst auch die Zahl derer, die eine chronische Erkrankung haben, aber bisher keinen
Klinikaufenthalt verbrachten. Diese Schulerlnnen sind bisher nicht sonderpadagogisch
beraten worden, wobei sie sicherlich mit vielen Schwierigkeiten und Problemen bei der
Bewaltigung des Schulalltags an den Regelschulen und beim Leben mit ihrer Krankheit
zu kdmpfen haben. Von diesen Schillerinnen berichtet auch URSULA ESPENHAIN, Minis-

terialrétin im Kultusministerium Baden-Wirttemberg:

Diese [die allgemeinen Schulen] sind vor allem wegen der wachsenden Zahl
der chronisch kranken Schiler ins Blickfeld geriickt, die z.T. gar nicht in
klinischer Behandlung sind oder waren, sondern bei niedergelassenen Arzten,
aber dennoch Beratung und Unterstitzung brauchen. Hier gilt es die padago-
gische Fachkompetenz der Schulen fur Kranke abzurufen, um die allgemeinen
Schulen zu befahigen, dem sonderpadagogischen Forderbedarf ihrer chronisch
kranken Kinder gerecht zu werden. Da die klinische Verweildauer dieser chro-
nisch kranken Kinder immer kirzer wird, oft kommen sie gar nicht mehr in die
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Klinik. Das hat zur Folge, dass die Schule fir Kranke sich immer starker zu
einem Kompetenzzentrum zur Unterstiitzung von kranken Kindern und Jugend-
lichen an den allgemeinen Schulen entwickeln muss. Fir die Zukunft wird das
Thema ,chronisch kranke Schiler an allgemeinen Schulen’ in die Arbeit der
Schulen und in die Ausbildung der Lehrer integriert werden. Der Themenkatalog
des Medienpaketes ,Kooperation’ sollte durch den Baustein kranke Kinder’
erganzt werden (ESPENHAIN 2003, 2).

Die besondere Beratung durch die Klinikschulen hat vielfaltige Aufgaben. Hierzu
zahlen die individuelle Beratung in Bezug auf Schullaufbahn und Bildungsangebote,
besondere Begabungen und berufliche Orientierung; die padagogisch-psychologische
Beratung als Hilfe zur Bewaltigung von Schulproblemen und auch die Beratung von
Erziehungsberechtigten, genauso wie die Beratung von Schulen und Lehrkraften und
die Zusammenarbeit mit anderen Beratungsdiensten z.B. MSD [Mobiler Sonderpada-
gogischer Dienst], Schularztlicher Dienst, Jugendamtern und Trégern der aul3erschuli-
schen Erziehung und Bildung (vgl. MEIXNER-MUCKE & FROMMIG 2005, 1). Doch auch
die Klassen in den Regelschulen, aus denen die Kinder und Jugendlichen mit chro-
nischen Erkrankungen stammen, sollten in die Beratung miteinbezogen werden. ,Dazu
gehort in erster Linie die Information gegentiber der Regelschule, besonders der Klas-
senkameraden Uber die Lebensbedingungen kranker Mitschiler, zumal mit lebens-
langen Beeintrachtigungen und bei Kindern und Jugendlichen mit begrenzter Lebens-
erwartung“ (ERTLE 1997, 12).

Wie kann man sich diese ,besondere Art* der Beratung durch die Klinikschule nun aber

vorstellen? Was unterscheidet sie von anderen Beratungsmethoden?

Die Beratung durch die Klinikschulen hat viele Gemeinsamkeiten mit anderen Be-
ratungsmethoden, wie z. B. die Gestaltung der Beratungssituation und die Gesprachs-
regeln. Allerdings sind auch einige Unterschiede z. B. zur kooperativen Beratung nach
Mutzeck zu nennen, diese liegen hauptsachlich im Bereich der alleinigen Lésungs-
suche des zu Beratenden. Diese ist bei der ,besonderen Art“ der Beratung durch die
Klinikschulen weder sinnvoll noch umsetzbar, da gerade die Informationsweitergabe
und die Erfahrungen, welche die Kliniklehrerin oder der Kliniklehrer durch andere chro-
nisch erkrankte Schilerlnnen gemacht hat, dem zu Beratenden weiterhelfen und neue
Hoffnungen und Perspektiven wecken kdnnen.

Einige Grundsétze, wie das direkte und persdnliche Ansprechen des Gespréachspart-
ners, das Zeigen von Anteilnahme und das aktive Zuhéren sowie das Paraphrasieren

und das Drangen auf Konkretisierung sind in der Beratung der chronisch erkrankten
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Kinder und Jugendliche hilfreiche Aspekte, die durchaus aus der personenzentrierten
Gespréachsfiihrung von RUTH COHN Ubernommen werden kdnnen. Weitere Aspekte von
RUTH COHN, wie das Ansprechen von Gedanken und das Verbalisieren von Geflihlen
sind in der ,besonderen Art“ der Beratung durch die Klinikschulen selbstverstandlich.
Fur die Kliniklehrerinnen, die sich mit der Beratung der Kinder und Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen beschaftigen, ist es sicherlich glnstig ein Verlaufskonzept
der Beratung zur eigenen Orientierung an der Hand zu haben. Allerdings ist es bei
dieser besonderen Form der Beratung unmdglich ein starres Konzept zu besitzen, da
die Beratungsanldsse und Situationen der Kinder und Jugendlichen und auch der
Eltern und Lehrerinnen, je nach Krankheitsbild, Alter und Persoénlichkeit sehr stark
variieren. An diesem Punkt ist deshalb von den Kliniklehrerinnen &ufRerste Flexibilitat
und Spontaneitat gefragt. Natirlich kann es durchaus hilfreich sein, sich in verschie-
denen Konzepten der Beratung und Gesprachsfiihrung auszukennen, um so die
Madoglichkeit zu haben, in bestimmten Situationen spontan auf spezielle Elemente einer
Beratungsmethode zuriickgreifen zu kénnen.

Die kooperative Beratung nach WOLFGANG MUTZECK kann in leicht veranderter Form in
der Beratung durch die Klinikschule angewandt werden. Auf jeden Fall ist sie als
Leitfaden, der je nach Situation variiert werden kann, durchaus hilfreich. Die

kooperative Beratung nach WOLFGANG MUTZECK gliedert sich in neun Stufen:

=

Einfihrung

Problembeschreibung

Perspektivenwechsel

Problemanalyse

Zielbestimmung

Lésungsfindung

Entscheidungsfindung

Vorbereitung der Umsetzung

Mit- und nachgehende Betreuung (MUTZECK 2002*, 82).

©oN R~ ®WDN

Wie schon erwéhnt ist es fur Kliniklehrerlnnen unerlasslich in ihrer Ausbildung ver-
schiedene Methoden der Beratung und Gesprachsfiihrung kennen zu lernen und ein-
zuliben, um auf die Beratungsaufgaben vorbereitet zu sein.

In den Empfehlungen der Kultusministerkonferenz zum Foérderschwerpunkt ,Unterricht
kranker Schilerinnen und Schiler* von 1998 wird empfohlen, dass in Fort- und Weiter-
bildungsveranstaltungen, folgende Aspekte zu beriicksichtigen sind: Gesprachsfihrung
und die Beféhigung zur Beratung und Zusammenarbeit (vgl. KONFERENZ DER KULTUS-
MINISTER 1998, 8).
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4. Beratung fur ambulante Schulerlnnen mit chronischen
Erkrankungen und Kooperation mit den Kolleginnen der

allgemeinen Schulen

Chronische Erkrankungen —wann kann man tUberhaupt davon sprechen?

Allen Definitionen ist der Einschluss eines Zeitaspektes gemeinsam, wobei chronisch
definiert, wird als ,langsam sich entwickelnd” (HILDEBRANDT 1998, 283).
Allerdings sind die Angaben, wie lange eine Erkrankung andauern muss, damit diese
als chronisch bezeichnet werden kann bzw. der Betroffene als chronisch krank definiert
werden kann unterschiedlich bzw. unpréazise (vgl. HOEPNER-STAMOS 1999, 17). Im All-
gemeinen spricht man von chronischen Erkrankungen, wenn eine Krankheit Giber einen
langeren Zeitraum andauert, je nach Definition verschiedener Autoren kann dieser Zeit-
raum von mindestens drei Monaten bis zu einem Jahr variieren.
Nach STEIN et al. gibt es verschiedene Kriterien fir die Definition einer chronischen
Erkrankung. Jedoch ist nicht die konkrete Diagnose ,....entscheidend dafiir, ob man von
einer chronischen Erkrankung spricht, sondern die damit verbundenen Folgen fir die
Betroffenen, deren Familien und die Gesellschaft* (WARSCHBURGER 2000, 19).
Die Dauer der Erkrankung muss mindestens ein Jahr betragen und zu
= einer funktionellen Einschrankung
(Einschréankung der Funktionen, Aktivitaten oder schulischen Rolle im Vergleich
Zzu gesunden Gleichaltrigen in der kérperlichen, kognitiven, emotionalen und
sozialen Entwicklung),
= einer kompensatorischen Mal3hahme
(Abhéngigkeit von einem der folgenden Dinge, um die funktionellen, aktivitats-
bezogenen oder sozialen Einschrdnkungen zu kompensieren und zu mini-
mieren: Medikation, spezielle Diat, medizinische Technologie, unterstitzende
Geratschaften, personliche Anleitung)
= oder einem erhdhten Bedarf an Servicenutzung
(Bedarf an medizinischer Versorgung oder verwandte Leistungen, psycho-
logisch erzieherischen Dienstleistungen, die Uber das Altersmafd hinausgehen,
oder nach speziellen Uberdauernden Behandlungen oder Unterbringungen)
fuhren (vgl. WARSCHBURGER 2000, 19).
In einem dieser drei Bereich sollten sich mindesten Auffalligkeiten zeigen, bevor man

von einer chronischen Erkrankung sprechen kann. ,Eine chronische Erkrankung wird



Beratung fur ambulante Schilerinnen und Kooperation mit den Kolleginnen 28

damit explizit nicht im medizinischen, sondern in einem biopsychosozialen Kontext

betrachtet* (WARSCHBURGER 2000, 19).

Die Vielzahl der unterschiedlichen chronischen Erkrankung macht es unmdéglich pau-
schale Aussagen uber sie und ihren Verlauf zu treffen. ASTRID KIMMIG erlautert die

chronischen Erkrankungen in der DVD ,Schulbesuche - Briicken ins Leben®, wie folgt:

Auch wenn keine gesicherten Zahlen vorliegen, kann man davon ausgehen,
dass mindestens 10% der Kinder und Jugendlichen chronisch krank sind.
Chronisch bedeutet: lang andauernd, mindestens sechs Monate, oft Jahre,
hei’t aber nicht, das es nicht ausheilen kann. Das heif3t ein Kind, das einem in
der 5.Klasse mit einer chronischen Erkrankung auffallt, kann auch gut sein,
dass es in der 8.Klasse gesund ist. Es gibt chronische Erkrankungen, wie psy-
chische Erkrankungen, Asthma bronchiale, Neurodermitis, die heilen kénnen,
es gibt natdrlich auch chronische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter,
wie Diabetes mellitus, die lebenslang bestehen bleiben, aber gut behandelt wer-
den koénnen. Dann gibt es auch im Kindes- und Jugendalter Erkrankungen, die
man da nicht erwartet, die man nur fir Erwachsene erwartet, das wére Rheuma
oder Multiple Sklerose, die die Kinder im Schulalltag massiv beeintrachtigen
kénnen, aber auch da gibt es mildere Verlaufe, die sie nicht so stark beein-
trachtigen. Am Belastendsten fur Schiler und Lehrer sind die Erkrankungen, die
immer schlechter werden, die zunehmend sich verschlechtern, dazu gehéren
Muskelerkrankungen, mit einer zunehmenden Muskelschwéche oder auch die
Mukoviszidose mit der zunehmenden Atemproblematik. Aber auch hier muss
man sagen, dass es Kinder und Jugendliche gibt, die kaum beeintrachtigt sind,
neben den anderen, die schon in jungen Jahren schwer krank sind (SCHNABEL
2004).

Im Alltag hdrt man in erster Linie von chronischen Erkrankungen nur in Bezug auf
altere Menschen, deswegen ist es um so erstaunlicher und wichtiger sich bewusst zu
machen, dass das keineswegs die alleinige Realitat darstellt.

MICHELS fasst das 1996 so zusammen:

In den letzten Jahrzehnten hat sich das Krankheitsspektrum verandert, chro-
nische Krankheiten treten immer haufiger auf. Obwohl sich die Gesamtzahl der
meisten Kinderkrankheiten in den letzten Jahren nicht wesentlich verandert hat,
ist die Zahl chronisch kranker Kinder und Jugendlicher deutlich gestiegen, das
liegt unter anderem an den grofRen medizinischen Fortschritten, den besseren
Behandlungsmdglichkeiten und der daraus resultierenden héheren Uberlebens-
rate von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Krankheiten (zit. nach
LANDWEHR 2007, 5).

Der Anteil chronisch kranker Kinder und Jugendlicher variiert je nach Autor und Studie
zwischen 10-20% und stellt somit auch den Hauptaufnahmegrund bei Krankenhausauf-

enthalten dar.
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Im ersten deutschen Jugendgesundheitssurvey (Weinheim 2003) ergab die Befragung
von 23.000 Schilerinnen im Alter von 10-17 Jahren, dass sich 11,5% der Befragten als
chronisch krank einstufen (vgl. ROBERT-KOCH-INSTITUT BERLIN 2007, 5f).

In den Landkreisen Tubingen und Reutlingen wurde 2004 im Rahmen eines interdiszi-
plindren Forschungsprojekts eine Umfrage an allen Schulen der Landkreise durchge-
fuhrt, die Gesamtzahl der befragten Schilerinnen umfasste 62.818. Dabei wurden die
Lehrerinnen nach der Anzahl der ihnen bereits bekannten chronischen Erkrankungen
gefragt. Der Gesamtprozentsatz chronischer Krankheiten liegt bei dieser Untersuchung
bei 14,9 % aller Schilerinnen (vgl. AMT FUR SCHULE UND BILDUNG REUTLINGEN, 2004
Anlage 1). Das folgende Schaubild stellt die Prozentsatze der chronisch kranken
Schilerinnen verteilt auf die verschiedenen Schulstufen dar, wie sie bei dieser Unter-

suchung ermittelt wurde.

Chronisch kranke Schilerinnen bezogen auf die verschiedenen
% Schularten
35 4
30,22
30 4
25 4
18,01
201 16,01
14,14 i 13,44
15
10,26
10 -
5 -
O T T T T
Grundschule  Hauptschulen Realschulen Sonderschule Gymnasium Berufliche
Schulen

Die haufigsten genannten Erkrankungen sind in absteigender Reihenfolge: orthopa-
dische Erkrankungen, Neurodermitis, Asthma bronchiale. Weitere genannte Erkrankun-
gen sind: Anfallerkrankungen, Darmerkrankungen, Diabetes mellitus, Herzerkrankun-
gen, Krebserkrankungen, Mukoviszidose, Muskelerkrankungen, Neurologische Erkran-
kungen, Nierenerkrankungen, Psychische Erkrankungen, Psychosomatische Erkran-
kungen, Rheuma, Stoffwechselerkrankungen, Unfallfolgen, Zdliakie (vgl. KiMMIG 2004,

Poster).
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Haufig genannte chronische Erkrankungen

Herzerkrankungen I:l 0,26

Psychische Erkrankungen | 0,47

Asthma bronchiale | 1,39
Neurodermitis | 1,47
Orthopéidische :
Erkrankungen 1,56

Allergien | 7,42

%
8

Diese Untersuchung verdeutlicht das Ausmalf3 der chronischen Erkrankungen im Land-
kreis Tubingen und Reutlingen, wobei diese Untersuchung nur die Einschéatzungen der

Lehrerlnnen beinhaltet, die nicht der Realitét entsprechen mussen.

Fur alle Schilerinnen mit chronischen Erkrankungen ergeben sich spezifische Belas-
tungen im Lebensalltag, abhangig vom Alter und der Erkrankung.

Da das Alter eine wichtige Rolle spielt, sollte bei der Betrachtung von chronischen Er-
krankungen im Kindes- und Jugendalter eine entwicklungsbezogene Sichtweise einge-
nommen werden. PERRIN und MACLEAN formulierten das 1998 so: ,Die Einschéatzung
der Situation, der eigenen Ressourcen und der Konsequenzen der Erkrankung lassen
sich nicht unabhangig vom Alter und der erreichten Entwicklungsstufe der Kinder und
Jugendlichen sehen. Entwicklungsprozesse schliel3en dabei kognitive, sensomoto-
rische, sprachliche, sozial-emotionale und physiologische Aspekte mit ein“ (zit. nach
WARSCHBURGER 2000, 27).

Eine chronische Erkrankung belastet den Alltag in unterschiedlicher Weise und Inten-
sitat. Durch empirische Untersuchungen wurden vier belastende Krankheitsdimensio-
nen hervorgehoben, dazu gehdren die Sichtbarkeit der Erkrankung, die Fahigkeit des
Kindes alltagliche Aktivitdten auszuflhren, das Vorliegen groRRerer Operationen und
schlie3lich die Stabilitat des Verlaufs (vgl. WARSCHBURGER 2000, 22).

Entscheidend fir das ,Zurechtkommen’ mit der Erkrankung ist auch der Erkrankungs-
zeitpunkt, so ist es zum Beispiel ein Unterschied, ob bereits aufgebaute Kompetenzen
durch die Erkrankung in Frage gestellt werde, oder ob bestimmte Entwicklungsschritte

erst gar nicht erfolgen kénnen (vgl. WARSCHBURGER 2000, 27). Eine chronische Krank-
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heit stellt in jedem Fall einen nicht-normativen Stressor dar, der zusatzlich zu den ge-

wohnlichen Stressoren in jeder Altersgruppe auftritt.

Die erkrankten Kinder und Jugendlichen mussen mit verschiedenen Anforderungen
zurechtkommen, um ihre Krankheit bewaltigen zu kdnnen. Da gibt es einerseits die all-
gemeinen Aufgaben, wie das Wahren einer emotionalen Balance beim Umgang mit
aufwihlenden Geflhlen, das Erhalten eines zufriedenstellenden Selbstbildes, die
Uberzeugung, die Situation meistern zu kénnen und die Fahigkeit, Ziele und Erwartun-
gen an die veranderte Lage neu anzupassen. Weitere allgemeine Aufgaben sind: die
Aufrechterhaltung der Beziehungen zu Freunden und Familie und die Vorbereitung auf
eine ungewisse Zukunft. Andererseits sind die krankheitsbezogenen Aufgaben zu nen-
nen, dazu gehéren das Umgehen mit den Symptomen der Krankheit, das Ertragen der
stressreichen Behandlungsmethoden und -umgebung, das Entwickeln und Aufrechter-
halten einer angemessenen Beziehung zum Pflegeteam (vgl. WARSCHBURGER 2000,
37).

Zusammenfassend kann man sagen, dass chronische Erkrankungen weniger als
kritisches Lebensereignis betrachtet werden kénnen, sondern vielmehr als chronischer
Alltagsstress mit zahlreichen, teils grof3en, teils kleinen Anforderungen. Chronische
Erkrankungen und die dadurch verbundenen Erfahrungen, aber auch der Ausschluss
von bestimmten Erfahrungen Gleichaltriger, bergen die Gefahr psychosoziale Belas-
tungsreaktionen zu entwickeln (vgl. WARSCHBURGER 2000, 37). Andererseits kénnen
die Anforderungen durch die Krankheitsbewaltigung auch dazu fihren, dass Kinder
und Jugendliche ihrem chronologischen Alter weit voraus sind, weil sie sich schon viel
friher mit bestimmten Fragen auseinandersetzen mussten (vgl. MILLER & WOOD in
WARSCHBURGER 2000, 30). Dieser Zusammenhang zwischen chronischer Erkrankung
und erstaunlicher Reife betroffener Kinder ist jedoch umstritten. MAGRAB & CALCANO

sahen das 1978 so:

Dieser Eindruck entsteht oft, weil chronisch erkrankte Kinder und Jugendliche in
der Bewaltigung ihrer Situation sichtbar haufiger erwachsenentypische Strate-
gien, wie Leugnung, Intellektualisierung und Kompensation zeigen, Dies ist je-
doch keinesfalls als ein tatsachlicher Vorsprung in der Reife gegeniber nichtbe-
troffenen Kindern und Jugendlichen zu werten, sondern lediglich ein Hinweis
auf die grol3e Belastung, mit der sie sich fertigzuwerden bemihen (zit. nach
HOEPNER-STAMOS 1999, 42).

Eine gerade zu entgegengesetzte Auffassung vertritt REINHARD LEMPP im Vorwort

angesichts der Texte in , Tranen im Regenbogen®:
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Und diese zum Teil lebensgefahrlich kranken Kinder, die tber lange Tage und
Wochen dem Tode gegeniiber stehen, zeigen den klugen Erwachsenen in
diesem Buch, daR3 sie selbst viel erwachsener, viel reifer sind, als wir sie ein-
schatzen. Sie ertragen nicht nur die bedrohliche Wabhrheit, sondern zeigen
auch, wie man mit ihr umgeht, wie man sie einbezieht in den Tagesablauf und
wie dann sogar noch Zeit, Phantasie und Freude bleibt, Geschichten zu erfin-
den, auch heitere Geschichten (KLEMM u.a. 2003, 12).

Aus dem Nachwort des arztlichen Direktors der Kinderklinik Tibingen zu diesem Buch
wird allerdings auch sehr deutlich, dass diese Beitrdge in einem Umfeld und einem
Klima entstanden sind, in dem &rztliche, pflegerische und pédagogische Betreuung und
Begleitung aulRerst einfihlsam erfolgte und von Offenheit und Ehrlichkeit gepragt war

(und heute noch ist).

Das Gedicht ,Eines Tages...“ von SIMONE HAURER verdeutlicht als weiteres Beispiel auf
sehr eindriickliche Art ihre Auseinandersetzung mit der Krankheit und mit dem Tod, es
ist in keiner Weise eine Leugnung ihrer Krankheit zu erkennen, wie sie von MAGRAB

&CALCANO beschrieben wird.

Eines Tages........

Eines Tages werden die Arzte mir sagen,
daR sie nichts mehr flr mich tun kénnen.

Eines Tages wird der Krebs in meinen Kérper
soweit fortgeschritten sein, dal3 es kein Zuriick mehr gibt.

Eines Tages werde ich spiren, dal3 mir das Leben langsam
entgleitet und meine Krankheit den Kampf
gegen mich gewonnen hat.

Ihr werdet dann sagen: ,Gib nicht auf‘, und ,du muf3t weiterkdmpfen.”

Aber eines Tages werde ich auch nicht mehr
stark sein und ein Kampf ohne Waffen ist aussichtslos.

Bitte zwingt mich dann nicht zu wieder
neuen Therapien und Behandlungen.
Geniel3t und lebt mit mir den Rest meines Lebens
und haltet mich nicht zuriick, wenn ich gehe.

Dann, wenn ich fir immer meine Augen schliel3e,
verzweifelt nicht an meinem Tod
und vergrabt euch nicht in Eurer Trauer.

Ich wiinsche mir,

daf ihr dann nicht nur traurig seid, mich verloren zu haben,
sondern auch froh sein, mich gekannt zu haben.
Erinnert’ Euch daran,
wie glicklich ich oft war, trotz meiner Krankheit
und wie oft ich gelacht habe.

LaRt mich los, aber vergel3t mich nicht
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und ich werde in euren Herzen weiterleben.
7.August 1993 (HAURER 20023, 113)

Die Beschéftigung mit lebensbedeutsamen Themen, wie in diesem Gedicht, fuhrt
haufig zu einem bewussteren Umgang mit dem Leben. In dieser Hinsicht kdnnen
Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen tatsachlich als ,reifer” erlebt
werden. Andererseits ist oftmals eine gewisse emotionale Regression zu beobachten,
in der Regel ist die Bindung an die Mutter bei erkrankten Kindern verstarkt, dies kann
in der Pubertat zu Schwierigkeiten beim Abloseprozess fuhren (vgl. Interview KLEMM
2007b).

Der erwdhnten Gefahr von psychosozialen Belastungsreaktionen kann durch eine Be-
ratung vorgebeugt werden, die auf die persénlichen Schwierigkeiten im Schulalltag der
Kinder und Jugendlichen eingeht. Um diese Probleme verstehen zu kdénnen, bendtigt
die Beraterin oder der Berater medizinische Kenntnisse Uber die Erkrankungen und
mogliche psychische Belastungsreaktionen, aber auch tber die Auswirkungen auf das
Schulleben. Deswegen behandelt das anschlieRende Kapitel die chronischen Erkran-
kungen aus medizinischer Sicht und speziell die Relevanz der chronischen Erkrankun-

gen im Schulalltag.

4.1 Chronische Erkrankungen — Krankheitsbilder und ihre Relevanz im

Schulalltag

Neben Medikation und Behandlung sowie der Beziehung zu den Eltern nennen chro-
nisch kranke Kinder und Jugendliche auch die Schule als einen der Hauptstressoren in
Verbindung mit ihrer Erkrankung (vgl. LANDWEHR 2007, 10).

Das muss nicht so sein, aber um das zu andern bedarf es einer grof3en Bereitschaft
von Seiten aller Beteiligten sich mit dem Thema chronische Erkrankungen zu befassen
und ein Verstandnis dafur zu entwickeln. Schule hat im Leben der Kinder und Jugend-
lichen eine zentrale Bedeutung, sie zu besuchen gibt dem Leben eine gewisse Norma-
litat. Die Aussicht auf einen bald wieder mdglichen Schulbesuch kann fur Kinder und
Jugendliche ein Symbol fir den Glauben, der sie umgebenden Menschen, an eine
Zukunft und somit ein Uberleben sein. ,Die Schule fir Kranke — eine Briicke zum ganz
normalen Leben (ERTLE 1997, 11)“ so das Zitat eines frilheren Schilers einer Klinik-

schule, in dem dieser Aspekt, treffend zum Ausdruck kommt. Noch deutlicher benennt
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dies Prof. Dr. NIETHAMMER, er sagt, in dem Film ,Schulbesuche — Briicken ins Leben®,

folgendes:

Wenn die Kinder so schwer krank werden und an Krebs erkranken mit der To-
desbedrohung ist natirlich der Glaube an die Zukunft zundchst erst mal er-
schittert. Und das hab ich schon immer gesagt, die Schule ist sozusagen der
beste Beweis, dass wir an ihre Zukunft glauben. Denn, auch wenn Kinder das
vielleicht nicht offen sagen, aber sie verstehen das sehr wohl, dass man nicht
mehr in sie investieren wirde, wenn man nicht daran glauben wirde, dass sie
Uberleben (SCHNABEL 2004).

Auch in der Schule treten jedoch, wie im gesamten Alltag eines chronisch erkrankten
Menschen, neue Probleme und Schwierigkeiten durch die Erkrankung auf.

Abhangig von der jeweiligen Erkrankung ist die Dauer der Fehlzeiten in der Schule,
besonders bei Kinder und Jugendlichen mit einer onkologischen Erkrankung kann es
oftmals zu monatelangen Krankenhausaufenthalten kommen, die eine Wiederholung
der Klasse oder einen Wechsel der Schule zur Folge haben kdnnen. Weitere Probleme
treten innerhalb der Schule auf, zum Beispiel im Sportunterricht, der besonders grup-
penfordernd und deswegen unter sozialem Aspekt bedeutungsvoll ist, da z. B. ein an
Rheuma erkranktes Kind nicht bei allen Spielen mitmachen darf und kann. Fir die
erkrankten Kinder und Jugendlichen missen Ausnahmeregeln gelten, die jedoch nur
ohne Neid von den Mitschilerinnen akzeptiert werden, wenn diese Uber die Krankheit
informiert sind und so die Ausnahmeregelungen nachvollziehen kénnen. Deswegen ist
ein offener Umgang mit der Krankheit zu empfehlen, um das erkrankte Kind nicht un-
beabsichtigt in eine Sonderrolle zu drangen und damit aus der sozialen Gruppe auszu-
schliel3en (vgl. LANDWEHR 2007, 11).

Im weiteren Verlauf dieser Arbeit wird noch auf die Bedeutung der kontinuierlichen,
funktionierenden Kommunikation zwischen Klinik, Schule und Elternhaus hingewiesen
und die vorhandenen Hilfsméglichkeiten, wie Klassenkonferenz, Heimatschulbesuch
und Einzelberatung erlautert werden.

Da jedoch bei jeder chronischen Krankheit unterschiedliche Hilfen und MaflRhahmen
notwendig sind, werden die verschiedenen héufig auftretenden Krankheiten einzeln

naher betrachtet und die besonderen Schwierigkeiten im (Schul-)Alltag erlautert.

4.1.1 Mukoviszidose

Zu Beginn eine kurze Definition Gber Mukoviszidose auch Cystische Fibrose (CF) ge-

nannt. Sie ist die haufigste vererbte Stoffwechselkrankheit in Deutschland. Hier leiden
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ungefahr 8.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene an der unheilbaren Krankheit.
Jedes Jahr werden etwa 300 Kinder mit Mukoviszidose geboren. Fir die durchschnitt-
liche Lebenserwartung liegen unterschiedliche Angaben vor, die sich zwischen 30 und
40 Jahren bewegen. Da die Auspragungen und Verlaufe der Erkrankung aber dufRerst
unterschiedlich sind, sagt dieses Durchschnittsalter fir den Einzelnen nichts aus. Es
gibt immer noch wenige, die im Kindesalter sterben, andererseits gibt es Erwachsenen,

die schon weit tGber 50 Jahre alt sind (vgl. Interview KLEMM 2007b).

Die Bezeichnung Mukoviszidose ist in Deutschland gebrauchlicher als Cystische
Fibrose, daher wird im Folgenden dieser Begriff fur die Erkrankung verwendet.

Ursache der Mukoviszidose ist eine genetische Veranderung im Erbgut. Das auslésen-
de CFTR-Gen ist zwar im Jahre 1989 auf dem Chromosom 7 entdeckt worden; nach
einer Heilmethode, beispielsweise durch Gentherapie, wird aber immer noch geforscht.
Jeder 20. Mensch in unserem Land ist Erbtrager dieses verdnderten CFTR-Gens, die
meisten wissen aber nichts davon, sie sind gesund. Nur wenn Vater und Mutter dieses
Gen in sich tragen, kann das Kind an Mukoviszidose erkranken. Als genetischer Defekt
ist Mukoviszidose naturlich nicht ansteckend.

Mukoviszidose &uf3ert sich durch folgende Symptome: durch den Gen-Defekt ist den
Salz- und Wasserhaushalt gestort, dadurch ist der Schweil3 auf3ergewoéhnlich salzig.
AulB3erdem verstopft ein z&her Schleim eine Reihe lebenswichtiger Organe, vor allem
die Lunge, die Bauchspeicheldruse, die Leber und den Darm. Das fihrt dazu, dass der
zéhe Schleim in den Lungen ein idealer N&hrboden fur Bakterien ist. Haufiges Husten
und zunehmende Probleme beim Ein- und Ausatmen sind die aufl3eren Symptome fur
immer wiederkehrende Entziindungen, die das Lungengewebe zerstdren.

.Der Ausflhrgang der Bauchspeicheldriise ist blockiert und fettverdauende Enzyme
gelangen nicht in den Darm*“ (KIMMIG 2006a). Dieser kann deswegen keine Fette aus
der Nahrung aufnehmen, sondern scheidet sie unverdaut wieder aus. Dadurch kénnen
Kalorien und fettldsliche Vitamine vom Kérper nicht aufgenommen werden. Unter-
erndhrung und auf lange Sicht sogar Mangelerndhrung kann die Folge sein, auRerdem

bleibt der Schuler oder die Schiilerin in der kérperlichen Entwicklung zurtck.

Bei Mukoviszidose gibt es eine Vielzahl von seelischen und psychosozialen Belastun-
gen, die teilweise auch auf andere chronische Erkrankungen Ubertragbar sind. Solche
Belastungsquellen kénnen akute Krankheitskrisen, ein unvorhersehbarer Verlauf der
Krankheit, Phasen reduzierten Allgemeinbefindens und der Hospitalisierung sein. Aber

auch eine Einschrankung der Lebensplanung, Dauerstress durch therapeutische Pro-
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zeduren und Entwicklung kdérperlicher Stigmata kdnnen Quellen der Belastung von
Kinder und Jugendlichen mit Mukoviszidose sein (vgl. KiIMMIG 2006). Diese Belastun-
gen konnen zu verschiedenen psychischen Auffalligkeiten fuhren. Relativ hdufig treten
depressive Reaktionen, Leistungsversagen, Essstorungen, psychogene Korpersymp-
tome und Compliance-Probleme auf. Es gibt zahlreiche Bewaéltigungsstrategien fur
solche Belastungen, die vom jeweiligen Kind abhangig, mehr oder weniger effektiv
sind, dazu gehoren z. B. die gedankliche Ablenkung, ein Perspektivenwechsel, eine
kampferische Haltung oder die Suche nach sozialer Unterstiitzung (vgl. SCHMITT &
KAMMERER 1996, 189 f).

Einige Hinweise sollten beachtet werden, damit der Schulbesuch auch mit Mukoviszi-

dose erfolgreich verlaufen kann. Ganz wichtig ist die Berticksichtigung der individuellen
Situation des betroffenen Kindes oder Jugendlichen, da sowohl die Krankheit, wie auch
die Verarbeitung im familiaren Umfeld unterschiedlich ausgepragt sein kann. Fir jede
Schilerin und jeden Schiller muss daher ganz speziell in Zusammenarbeit mit den
Eltern, Fachleuten und Arzten das Vorgehen besprochen werden. Schiilerinnen mit
Mukoviszidose brauchen viel Zeit fur ihre extrem aufwandigen Therapien, dafir sollte
auch von Seiten der Schule, gentigend Platz eingerdumt werden, so dass den Schu-
lerinnen noch ausreichend Zeit bleibt, um ein mdglichst normales Leben fiihren zu
kénnen und sie in keine Sonderrolle rutschen (vgl. KiIMMIG 2006a).

Hier einige Tipps fur Lehrerinnen der allgemeinen Schulen aus der Informations-CD-

Rom ,Chronische Krankheiten im Schulalltag” von ASTRID KIMMIG:

Der/die betroffene Schilerin braucht zu jeder Mahlzeit die notwendigen Enzym-
kapseln und zur angemessenen Kalorienversorgung oft zuséatzliche Mahlzeiten.
diese mussen ihr/ihm jederzeit ermdglicht werden. Jede Infektion der Atem-
wege ist fir den Schiler mit Mukoviszidose gefahrlich. Wenn in lhrer Schule
bzw. Klasse Infektionen vermehrt auftreten, informieren Sie bitte die Eltern
des/der betroffenen Schilerin und Uberlassen Sie ihnen die Entscheidung, ob
ihr Kind besser zu Hause bleibt. Der Hygiene der sanitdren Einrichtungen
kommt entscheidende Bedeutung zu. Bestimmte Lungenkeime (Pseudomonas-
Bakterien) die fir gesunde Kinder keine Gefahr darstellen und in fast allen
feuchten Raumen und vor allem im Abfluss von Toiletten und Waschbecken an-
zutreffen sind, koénnen fir den erkrankten Schiler eine verheerende Wirkung
haben. Gemeinsam mit den Eltern lassen sich hierbei fiir die unterschiedlichen
Erwartungen praktische Lésungen finden (z.B. den Klodeckel schliel3en bevor
die Spilung betatigt wird und das WC gleich verlassen). Bei einem schwereren
Verlauf der Krankheit kbnnen zusatzliche Hilfen und Férderungsmoglichkeiten
sinnvoll sein (z.B. fur die rAumlichen Gegebenheiten oder die Fahrt zur Schule)
(KiMmIG 20064a). (vgl. dazu Informationsblatt im Anhang S.152f)
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4.1.2 Diabetes mellitus

Diabetes mellitus ist eine haufige und weit verbreitete Stoffwechselerkrankung, im um-
gangssprachlichen Gebrauch auch Zuckerkrankheit genannt. Sie gehdrt zu den unheil-
baren, aber gut zu behandelnden chronischen Krankheiten. Diabetes mellitus Typ |
wird durch Insulinmangel, der zu einem erhéhten Blutzuckerspiegel fuhrt, hervorge-
rufen. Beim Typ Il wird noch Insulin gebildet, aber die Kérperzellen reagieren nicht aus-
reichend darauf, dieser Typ Il ist bei Schilerlnnen extrem selten ist und wird hier nicht
naher betrachtet. Die Symptome der Erkrankung treten aufgrund des erhéhten Blut-
zuckerspiegels auf, verschwinden aber wieder, wenn durch die Therapie der Blut-

zuckerspiegel im Normbereich bleibt (vgl. KIMMIG 2006a).

Zu den Symptomen gehoren:
» Haufiger Harndrang mit groBen Mengen Urin. Das Kind muss auch nachts oft
mehrfach auf die Toilette; durch die grol3en Urinmengen besteht haufig die
Gefahr der Austrocknung.
= GroRer Durst, das Kind trinkt mehrere Liter Flissigkeit am Tag, wenn der
Zugang zum Trinken verwehrt wird, auch heimlich Leitungswasser in grof3en
Mengen.
= HeiBhunger, trotzdem Gewichtsverlust, oft mehr als 10% des Korperge-
wichtes.
» Mdudigkeit, Schlappheit, Gereiztheit.
= Nachlassen der korperlichen und geistigen Leistungsfahigkeit.
= Bauchschmerzen, Acetongeruch
= Bei langer Dauer bis zur Diagnosestellung und Behandlung, manchmal aber
auch ohne langeres Vorstadium: diabetische Ketoazidose bis zum Koma
(vgl. KIMMIG 2006a).
Im Rahmen der Behandlung kann es zu niedrigen Zuckerwerten (Unterzuckerung)
kommen. Symptome fur Unterzuckerung sind, z. B. Blasse, Muskelschwache, Heil3-
hunger oder Ubelkeit, Zittern, SchweiRausbruch, Unruhe, Verwirrtheit, Sprach-, Seh-
oder Gleichgewichtsstorungen, bei starker Unterzuckerung: Bewusstlosigkeit und

Krampfe (vgl. KiMmIG 2006a).

Kinder und Jugendliche mit behandeltem Diabetes kénnen und sollen im Schulalltag
alles genauso mitmachen wie alle Anderen. Nur wenige Ausnahmeregelungen sollten
fur die betroffene Schilerin oder den betroffenen Schiler gelten und von den Lehrer-

Innen beachtet werden.



Beratung fur ambulante Schilerinnen und Kooperation mit den Kolleginnen 38

= Menschen mit Diabetes missen immer Traubenzucker und/oder Fruchtsaft
bei sich haben, um bei einer Unterzuckerung sofort etwas zu sich nehmen zu
konnen. Korperliche Aktivitdt muss bei Unterzuckerung sofort unterbrochen
werden. Bei Ausfliigen, Lerngéngen, Klassenfahrten etc. sollte sicher gestellt
sein, dass der Schuler/die Schilerin dies dabei hat und bei Anzeichen einer
Unterzuckerung auch zu sich nimmt (vgl. KimmiG 2006a).

» Einem/r Schiler/in mit Diabetes muss, wenn notwendig auch wahrend einer
Unterrichtsstunde, die Mdglichkeit gegeben werden, den Blutzucker selbst zu
kontrollieren; Ebenso, wenn notwendig, die Méglichkeit auch wahrend einer
Unterrichtsstunde zu essen oder zu trinken (KiMMIG 2006a)."

= FUr einen ganztagigen Ausflug oder das Schullandheim sollen die Eltern
einen genauen, individuellen Essensplan und Insulinplan mitgeben und mit
den Lehrerninnen besprechen. Ebenso miissen ausreichend die notwendi-
gen Medikamente und Messstreifen mit Messgerat fur die Blutzuckermes-
sung mitgegeben werden. Es ist darauf zu achten, dass die Zeiten fir die
Mahlzeiten bei diesem Kind eingehalten werden. Es muss meist 3 Haupt-

und 3 Zwischenmahlzeiten bekommen, evtl. auch mehr (vgl. KiMMIG 2006a).

Die besonderen psychischen Belastungen, die zusétzlich zu den schon bei Mukoviszi-
dose erwahnten Belastungen auftreten, sind bedingt durch die starke Kontrolle der

Eltern im Kindesalter. Die Eltern

... fordern jedoch aufgrund des bedrohlichen Charakters der Erkrankung das
absolute Recht Uber den Korper des Kindes ein, weil sie es standig beobachten
und in seinen Reaktionen zu therapeutischen Zwecken beeinflussen missen.
Parallel zu dieser Entwicklung stehen die Erwachsenen, in der Regel die Eltern,
vor dem Dilemma, das Kind einerseits in seinem Streben nach Autonomie zu
unterstiitzen, andererseits aber Tendenzen von Abhéngigkeit und Passivitat im
Dienste der Behandlung zu verstarken” (FRIEDRICH 1996, 257).

Ein weiterer Aspekt, der tief in den Alltag der ganzen Familie eindringt, ist die Planung
der zeitlichen Struktur und die Kontrolle der Nahrung (vgl. FRIEDRICH 1996, 263). Die
Familie muss immer die Nahrungsaufnahme des erkrankten Kindes in ihrer Alltags-
planung beriicksichtigen, was zu einer Einschrankung der Flexibilitat fiihrt.

.Die Insulintherapie gibt die Chance an die Hand, ein einigermalRen ,normales’ Leben
zu fiihren, auch wenn die Gefahr von Spatsché&den und Verschlechterungen immer mit-

gelebt werden muf3* (FRIEDRICH 1996, 262).
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4.1.3 Rheuma

.Rheuma im Kindesalter ist eine eingreifende, umfassende und langwierige, manchmal
lebenslange Erkrankung. Rheumatische Erkrankungen im Kindesalter sind tberwie-
gend entzindlicher Art, es verlauft schubweise, so dass gute Phasen mit schlechten
Phasen abwechseln kdnnen“ (GRAVE 2002).

Rheuma bedeutet zum Teil dauerhafte und starke Schmerzen und Bewegungsein-
schrankungen, aber auch Ungewissheit und persénliche Verunsicherung, denn der
Verlauf ist unvorhersagbar. Sowohl fiir das betroffene Kind als auch fir die begleiten-
den Bezugspersonen (Eltern und Geschwister) bedeutet es eine vielfaltige Alltagsbe-
lastung und Einschrénkung. Auch ist die Angst vor der Zukunft des Kindes mit eventu-
ellen korperlichen und psychischen Beeintrachtigungen (z. B. Gehstitzen, Rollstuhl,
Erblindung) ein weiterer begleitender Faktor (vgl. KiMMIG 2006a).

Die Ursachen sind weitgehend unbekannt; man vermutet eine Stérung in der Immun-
abwehr (Autoimmunerkrankung). Rheuma ist nicht heilbar, kann aber frih erkannt und
frh behandelt werden, dadurch kann es oft langfristig zur Ruhe gebracht werden (vgl.
KIMMIG 20063a).

Symptome bei Rheuma im Kindesalter kdnnen sein:

= Morgensteifigkeit

= Schonhinken

= Bewegungseinschrankungen

= Starke, dauerhafte Schmerzen in einzelnen Gelenken

»= Einseitige Belastung der Gelenke (durch die Schmerzen) und Veranderun-
gen/ Schwellungen/ Uberwarmungen in den Gelenken

» Gelenkkontrakturen

» Organbeteiligung: Augenentziindungen (kann zur Erblindung fuhren), Darm-
erkrankungen, Lungenbeteiligung, Beteiligung innerer Organe wie Leber,
Nieren, Milz

= Fieber (vgl. GRAVE 2002)

Kinder mit Rheuma sind ihrer Begabung entsprechend Schiiler der Regelschule.
Sie haben oft Phasen, in denen sie weniger Beeintrachtigungen haben und ganz
normal am Schulalltag teilnehmen kdnnen. In Phasen akuter Gelenkschmerzen
und Rheumaschiben brauchen sie Ermutigung und aktive Unterstitzung ihrer
Klasse und ihrer Lehrer/innen. Vor allem bei Fehlzeiten ist es wichtig, Kontakt zu
halten und dem Kind den Anschluss an die Klasse zu ermdéglichen — sozial wie
inhaltlich im Schulstoff. Sie sind durch die immer wiederkehrenden krankheits-
bedingten Beeintrachtigungen psychisch und physisch vielféltig belastet. Meist ist
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wenig sichtbar — aber daflr unsichtbar dauerhaft belastend. Die Schiler trauen
sich oft nicht, dariber zu reden. Oft leiden sie still vor sich hin. Sie brauchen
einen vertrauensvollen und wohlwollenden Rahmen, um uber ihre individuelle
Belastung reden zu kdnnen. (Im hektischen Schulalltag ist es manchmal nicht
einfach, dafir einen Raum und Ort zu finden.) Erfolge in der Schule kénnen flr
diese Kinder sehr ermutigend und unterstitzend sein. Sie kdénnen dann ihre
sozialen und intellektuellen Ressourcen zeigen. Viele chronisch kranke Kinder
sind durch ihren besonderen Hintergrund sozial weiter entwickelt als ihre Mit-
schiler (KiMmIG 2006a).

Im Schulalltag sind Kinder mit Rheuma individuell unterschiedlich beeintrachtigt.
Hauptsachlich sollen entziindete Gelenke nicht belastet werden, das heildt es sollten
keine Schulblcher getragen werden mussen und falls Gelenke der Beine betroffen
sind, sollten die Kinder einen Sitzroller als medizinisch indiziertes Hilfsmittel in der
Schule und bei Ausfligen benitzen durfen. Falls Gelenke der Arme betroffen sind,
kann das Schreiben deutlich verlangsamt und erschwert sein. Hier helfen Nachteils-
ausgleichregelungen, die dem Kind mehr Zeit geben oder z. B. die Erlaubnis, ein Lap-
top zu benitzen. Ein weiterer Punkt, der die Kinder und Jugendlichen belastet, ist,
dass sich durch die Medikamente das Aussehen veradndert, z. B. wirkt man durch
Kortison dick und aufgeschwemmt, auf3erdem kann die Konzentrationsfahigkeit beein-
trachtigt sein (vgl. KiMMIG 2006a).

Besonders schwierig ist oft die Morgensteifigkeit und morgendliche Schmerzen,
wegen der die Kinder spater in die Schule kommen, die dann aber Uberwunden
sind. Der Grund fur das zu spat Kommen ist dann nicht mehr offensichtlich,
aber trotzdem vorhanden. Die Kinder sollten hier nicht zusatzlich falschen An-
schuldigungen des Schwanzens etc. ausgesetzt werden. Gerade chronisch
kranke Kinder wollen etwas leisten und den Anschluss an ihre Klasse und
Freunde, an das normale Leben halten. Sie brauchen daflr viel mehr Energie
und Zeit als gesunde Kinder (KiMMIG 2006a).

Allerdings: Leicht féllt das vielen Betroffenen nicht, und oft ist es ein langerer
(pédagogischer) Prozess, bis sie zu einer solchen Offenheit bereit sind. Befin-
den sie sich doch selbst in dem Zwiespalt zwischen selbst gewiinschter ,Nor-
malitat’ (die dann haufig zu eigener Uberforderung fiihrt) und notwendiger
Rucksichtnahme seitens der Lehrer/innen (die sie ja ,eigentlich’ nicht wollen —
aber eben doch brauchen). Dazu kommt, dass die Erkrankung ja auch
schwierig zu erklaren ist. Nicht einmal die Arzte kennen die Ursache wirklich!
Und die Schmerzen, die Gelenksteife sind ja nicht sichtbar — werden meine
Lehrer/innen, werden meine Mitschiler/innen mir glauben? (KiMMIG 2006a).

Diese besonders schwierige Situation, unter anderem bedingt durch die Unheilbarkeit

der Erkrankung, bedarf einer intensiven Betreuung und Beratung, um wie im folgenden
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Zitat erwahnt, offen mit der Krankheit umzugehen. ,So kann es beispielsweise hilfreich
sein, wenn betroffene Kinder und Eltern innerhalb, wie auf3erhalb der Familie offen
uber die Erkrankung und die damit verbundenen Angste und Sorgen sprechen kénnen,
wenn sie therapeutische Fertigkeiten erlernen und anwenden, wenn sie soziale Unter-
stitzung mobilisieren und akzeptieren kénnen oder wenn sie zwecks Erfahrungsaus-

tausch Kontakt zu Gleichbetroffenen suchen” (WIEDEBUSCH 1996, 446).

4.1.4  Epilepsie

~Epilepsie ist die haufigste neurologische Erkrankung. Weltweit leidet 1% der Bevol-
kerung an Epilepsie (in Deutschland ca. 500.000 entspricht ca. 0,6%). Besonders
haufig tritt sie in den ersten beiden Lebensjahrzehnten und im hdheren Alter nach dem
65. Lebensjahr auf* (KIMMIG 2006a).

Epilepsien sind Ausdruck einer Funktionsstérung des Gehirns, die wiederum ganz ver-
schiedene Ursachen haben kann. Die Anfalle werden durch eine pl6tzliche Aktivitats-
steigerung der Nervenzellen des Gehirns hervorgerufen. Je nach Ort ihrer Entstehung
im Gehirn gibt es ganz verschiedene Anfallssymptome. Eine Epilepsie ist definiert
durch das Auftreten mehrerer unprovozierter Anfélle. In der Regel ist ein Mensch mit
Epilepsie nur wéhrend der Zeit (Sekunden oder Minuten), die der Anfall dauert, "krank"
und nur in dieser Zeit ist er auf Unterstitzung, Verstandnis und eventuell Hilfe ange-
wiesen. Es ist weitgehend unbekannt, wie viele Menschen die Veranlagung besitzen,
auf bestimmte Reize oder auch spontan mit einem Anfall zu reagieren. Durch geeigne-
te Therapien kdnnen ca. 70 % aller Anfallkranken anfallfrei werden (vgl. KIMMIG 2006a).
Es gibt viele verschiedene Epilepsieformen, deren Anfélle sich auf unterschiedliche Art

auRern kénnen:

a) "Grand Mal- Anfalle"

Bei dem Betroffenen kommt es, mit oder ohne Vorgefihl zu Bewusstseinsverlust,

Sturz, Verkrampfung und Atemstillstand. Das Gesicht verfarbt sich blaulich und die
Augen sind haufig starr gedffnet, die Pupillen sind nach oben verdreht. Diese Phase
dauert ca. eine halbe Minute und geht Uber in die klonische Phase mit rhythmischen
Zuckungen von Armen und Beinen. Hierbei treten nicht selten Verletzungen auf. Zun-
genbiss mit blutigem Speichelfluss und Urinabgang sind mdgliche Begleiterscheinun-
gen. Der eigentliche Anfall dauert hochstens 2 bis 5 Minuten mit anschliel3ender, unter-
schiedlich langer Erholungszeit, mit Verwirrtheitszustand oder Nachschlaf (vgl. KiMmIG
2006a).
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b) "Kleine Anfalle"

Bei kleinen Anfallen muss kein Bewusstseinsverlust bestehen. Im Kindesalter sind die

so genannten Absencen am haufigsten. Hierbei tritt akut eine Bewusstseins- und Be-
wegungspause von bis zu 30 Sekunden Dauer auf. Der Betroffene halt in einer Tatig-
keit meist inne, in manchen Féllen kann er auch eine Tatigkeit automatisch fortfuhren.
Nicht selten werden Phanomene wie Grimassieren, Lid- oder Schmatzbewegungen
beobachtet. Diese Anfalle werden haufig falschlicherweise als Tagtraumen oder "Un-
gezogenheit" interpretiert. Bei einer anderen Form der "Kleinen Anfélle", den psycho-
motorischen Anféllen, ist das Bewusstsein eingeengt, der Patient wirkt "umdammert"
(daher der altere Ausdruck Dammerattacken). Haufig werden Nestel- oder Greifbewe-
gungen, sowie szenische Handlungen beobachtet, die in sich zwar sinnvoll scheinen

kénnen, der Situation jedoch nicht angemessen sind (vgl. KiIMMIG 2006a).

Weitaus die meisten anfallskranken Kinder unterscheiden sich — zwischen den Anfallen
— durch nichts von ihren Altersgenossen.

Eine Epilepsie geht nicht mit einer geistigen Behinderung einher und I6st diese auch
nicht aus. Die intellektuellen Fahigkeiten des Kindes werden durch die Epilepsie in fast
allen Fallen nicht beeintrachtigt.

Manchmal gibt es allerdings Beeintrachtigungen durch die notwendige Therapie. Da
einige Kinder starke Medikamente einnehmen mussen, kann leichte Ermudbarkeit auf-
treten. AulRerdem finden sich nicht selten Konzentrationsstdrungen und gelegentlich,
meist durch das Verhalten der Umwelt induzierte Verhaltensstorungen.

Es ist zu beachten, dass ein chronisch krankes Kind bisweilen dem Unterricht fern-
bleiben muss, um sich den regelmaRigen arztlichen Untersuchungen zu unterziehen
(vgl. KiIMMIG 20063a).

Der Lehrer kann dem anfallskranken Schiiler helfen, indem er seine Integration in den
Klassenverband fordert, damit die Klasse ihn als "einen der ihrigen" akzeptiert, als ein
Kind, das sich, abgesehen von wenigen Besonderheiten, verhélt wie jedes andere.

Es bestehen keinerlei Bedenken gegen eine Teilnahme an Exkursionen und Schulland-
heimaufenthalten. Es ist immer sinnvoll, vor Ausfliigen mit den Eltern notwendige Medi-
kamenteneinnahmen und Besonderheiten, auf die geachtet werden sollte zu bespre-
chen, auch wenn das Kind die Verantwortung hierfir selbst tGbernimmt. Obgleich die
meisten anfallskranken Kinder sich in Leistung und Verhalten nicht von den Mitschu-
lern unterscheiden, werden sie teils durch Uberbehitung in der Familie, teils durch
Uberforderung in der Schule ins Abseits gedrangt, was unginstige Konsequenzen fiir

die Schullaufbahn und die Berufswahl hat. In der Schule werden die Weichen fiir den
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kinftigen Lebensweg des anfallkranken Schiilers gestellt. Der Lehrer kann in vielen
Fallen dazu beitragen, dass dieser Schiler die gleichen Chancen evt. durch Nachteils-

ausgleich erhalt, wie alle anderen auch (vgl. KiMmIG 2006a).

Die hier vorgestellten Krankheitsbilder sind nur ein Auszug der chronischen Erkran-
kungen, die in der Beratung fiir ambulante Patientinnen auftreten, daneben gibt es
noch Erkrankungen, wie chronische Darmentziindungen, multiple Immunerkrankungen,
Kleinwichsigkeit, Schmerzsyndrome, Hirntumore und andere. Diese werden hier aus
Grunden der Vollstandigkeit erwéahnt, werden aber nicht genauer beschrieben, da sie in

der Beratung nicht so haufig auftreten.

Fur die konkreten Beratungssituationen, die im folgenden Kapitel geschildert werden,
ist die Kenntnis der chronischen Erkrankungen, wie sie eben beschrieben wurden, von

Bedeutung.

4.2 Konkrete Beratungssituationen im Schulalltag

Der Umgang mit der chronischen Erkrankung in der normalen Regelschule, kann sehr

positiv verlaufen, wenn alle beteiligten Seiten wissen, wie sie sich zu verhalten haben.

Die offen verstandigte Situation einer kranken Schulerin/eines kranken Schulers
kann in der gesamten Klasse die Gewissheit starken, in belastenden Situatio-
nen auch Entlastung und Unterstitzung zu erfahren, d.h. sich in einer Solidar-
gemeinschaft aufgehoben zu fuhlen. Das latente, dauerhafte Lernziel einer
Schule, die ihre kranken Kinder nicht stigmatisiert oder ausgrenzt, lautet: Ab-
schied von der naiven Vorstellung von Normalitat, Akzeptieren von Vielfalt, ein-
schlieBlich vielfaltiger Forderbedurfnisse, emotionales Wohlbefinden aller,
kooperatives Arbeiten und Leben miteinander und kooperatives Lernen von-
einander (SCHMITT 2006, 5).

Die Kenntnis der Krankheiten und ihrer Besonderheiten, wie sie im letzten Abschnitt
beschrieben sind, sollte bei allen, die sich mit dem erkrankten Kind oder Jugendlichen
beschaftigen, vorhanden sein. Die Voraussetzung dafir ist allerdings der offene aufge-
klarte Umgang mit der chronischen Krankheit und die Bereitschaft aller, standig mit-

einander im Gesprach zu bleiben und so die notwendigen Hilfen leisten zu kénnen.

Die offene Umgang mit der Erkrankung kann fur die betroffenen Schuilerinnen vielfal-

tige Vorteile haben, die im Vorfeld schon vermittelt und verdeutlicht werden kénnen,
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um die Entscheidung zur Offenheit zu unterstiitzen. Die Vorteile werden von MICHAEL

KLEMM wie folgt beschrieben:

Die betroffenen Schilerlnnen

kénnen immer gentigend trinken (auch im Unterricht).

haben es leichter, sich auch in der Schule der Krankheit gemaf zu ernahren.
Haufig laufen die entsprechenden Erndhrungsvorschriften der Gesundheitser-
ziehung in der Schule zuwider; mit ihrem ,besonderen Essen” ernten die Betrof-
fenen Unverstandnis oder erregen gar den Neid der Mitschilerlnnen, wenn sie,
wie bei Mukoviszidose, sich hyperkalorisch erndhren missen und z. B. Schoko-
riegel oder Chips im Unterricht essen.

koénnen sich besser vor Krankheitserregern und allergenen Stoffen schitzen.
kénnen an die notwendige Medikamenteinnahme, Blutzuckermessung oder ggf.
das Spritzen in der Schule erinnert werden; im Schulalltag wird das leicht ver-
gessen und hat dann unangenehme Konsequenzen; oder man wird gar als
drogenabhangig verdachtigt, wenn Lehrerinnen und Mitschilerlnnen nicht
Bescheid wissen.

koénnen jederzeit schnell aufs Clo ...

nehmen den Mitschilerinnen und Lehrerinnen die Angst vor Ansteckung: sogar
bei Krebs fragen die Schilerinnen haufig noch bis zur 8./9. Klasse, ob dieser
ansteckend sei; dass das Niesen bei Heuschnupfen, der Husten bei
Mukoviszidose, der Durchfall bei chronischen Darmentziindungen nicht an-
steckend sind, wissen oft selbst die Lehrerlnnen nicht.

... und nehmen ihnen die Angst davor, etwas falsch zu machen.

haben es leichter, den Doppelstress von Schule und Therapien zu managen.
brauchen sich im Sport nicht zu Gberfordern und bekommen trotzdem gute
Noten.

machen alle Ausflige und Schullandheimaufenthalte mit, weil die Lehrerinnen
bei der Planung die chronische Erkrankung schon bericksichtigen und die Be-
dingungen dafir geschaffen werden: wenn nétig, kann dann z.B. eine Begleit-
person mitgehen oder ein Leihrollstuhl organisiert werden. Wir haben sogar
schon ofter erlebt, dass Betroffene sich selbst vom Schullandheim ausge-
schlossen haben, um sich nicht ,outen’ zu missen oder weil sie oder ihre Eltern
es sich nicht vorstellen konnten, die notwendigen Therapien auch im Schulland-
heim fortsetzen zu kénnen.)

kénnen sich in Notfallen auf das richtige Verhalten von Mitschilerinnen und
Lehrerinnen verlassen; das ist besonders wichtig bei Epilepsie, Asthma und
Diabetes.

bekommen mit Lehrerinnen und Mitschilerinnen keine Probleme, wenn bei
schwerer oder fortschreitender Erkrankung weitergehende Hilfen in Anspruch
genommen werden muissen, z.B. Beispiel ein Klassenraum im Erdgeschoss,
eine Ruhemdglichkeit im Klassenzimmer, ein zweiter Satz Schulblcher wenn
das Tragen des Ranzens schwerféllt, Hausunterricht bei vielen Fehlzeiten,
Reduzierung der Hausaufgaben und evtl. der Unterrichtsfacher und der soge-
nannte ,Nachteilsausgleich” bei der Notengebung (KLEMM 2007c).
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In der Schule sollte fir Schilerinnen mit chronischen Erkrankungen folgende Maxime
gelten:
» S0 viel Normalitat wie méglich — so viel Besonderheit wie nétig.”
(KLEMM 2007a, 21 Anhang)
Im Folgenden, werden die Themen angesprochen, die sich aus der Erfahrung der
Klinikschule heraus, als problematisch erwiesen haben. Zur Verdeutlichung sind einige
Beispiele angefligt, die aus Berichten und Interviews mit dem Beratungslehrer der

Klinikschule Tubingen stammen.

42.1 Pravention

Unter ,Préavention’ ist in dieser Arbeit priméar die Vorbeugung der schulischen und so-
zialen Probleme der Schilerinnen mit chronischen Erkrankungen zu verstehen, aber
sie kann durchaus den medizinischen Aspekt mit einschlie3en, wie das folgenden Zitat
zeigt: ,Bei Beginn der Beratung stelle ich immer wieder fest, dass die betroffenen
Schdler sich in der Schule fast durchweg nicht so verhalten, wie es die chronische Er-
krankung erfordert — und sich damit gesundheitlich standig schaden. So kann ,Pra-
vention’ durchaus auch im medizinischen Sinne verstanden werden: sie dient der

Vorbeugung von an sich nicht notwendigen Verschlechterungen* (KLEMM 2006a, 6).

Viele Berichte chronisch kranker Schilerinnen zeigen: die von ihnen genannten Pro-
bleme héatten sich durch frihzeitige Intervention weitgehend vermeiden lassen. (vgl.
SCHROEDER u.a. 2000, 12f).

Besonders in Zeiten schulischer Ubergange, z. B. bei der Einschulung oder dem Uber-
gang in weiterfihrende Schulen oder Berufsschulen, sind sachliche Informationen tber
die alltaglichen Erfordernisse, aber auch Uber die schulischen, psychischen und
psychosozialen Implikationen der Erkrankung von besonderer Wichtigkeit. Aber allein
die sachlichen Informationen reichen noch nicht aus, die Beratung muss viel weiter-
gehen und viele Faktoren mit einschlieen. Dazu gehdren die persdnlichen Einstellun-
gen der betroffenen Schilerinnen, ihrer Eltern und auch der Lehrkréfte zur Erkrankung
bis hin zur padagogischen Konzeption einer Schule und der dort téatigen Kolleginnen
und den strukturellen Gegebenheiten. Fir den Beratungslehrer bildet die padagogische
Arbeit mit der Schulerin oder dem Schuiler den Ausgangspunkt und das Zentrum seiner

Beratung, wie im folgenden Abschnitt deutlich wird.
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4.2.2 Beratung der Schilerlnnen und der Eltern

Ein bedeutender Aspekt in der Beratung ist die Veranderung der Meinung vieler Schu-
lerinnen und auch Lehrerinnen, dass die chronische Erkrankung so wenig, wie moglich
auffallen und eigentlich keine Rolle spielen soll. Denn genau durch diese Einstellung,
werden Kinder und Jugendliche dazu verleitet, das ihrer Krankheit angemessene Ver-
halten in der Schule nicht zu praktizieren, um nicht aufzufallen.

Entscheidende Elemente fir das Gelingen von Schule, die auch den Fdrderbedarf
kennzeichnen, sind: Hilfen zum Wissen um die Erkrankung, deren Akzeptierung und
Bewaltigung sowie zum Umgang mit der existentiell betroffen machenden Situation und

den Umgang mit der Klasse (vgl. KLEMM 20074, 6).

Schilerinnen mit chronischen Erkrankungen sollen in der Beratung verschiedene

Aspekte erlernen und sich mit ihnen auseinandersetzen, dazu gehoren z.B.:

= Sich mit der Erkrankung und ggf. auch mit deren Fortschreiten oder Unheil-
barkeit und begrenzter Lebenserwartung auseinander zu setzen und damit so
gut als maglich zu leben.

» Die medizinisch-therapeutischen Erfordernisse zu kennen und zu wissen,
warum diese notwendig sind fir das eigene Wohlbefinden, die eigene
.Gesundheit* (ergdnzend zur arztlichen Aufklarung, die haufig unvollstandig
oder auch falsch verstanden wird).

=  Mit der Erkrankung und deren Erfordernissen im sozialen Umfeld der Schule
bewusst umzugehen; dazu gehort u.a. auch einen (Leih-)Rollstuhl oder Sitz-
roller bei Ausfliigen oder im Schullandheim zu akzeptieren.

= Notwendige Ausnahmen, Sonderregelungen bzw. den Nachteilsausgleich in
Anspruch zu nehmen, ohne dariber hinaus Sonderrechte zu beanspruchen
bzw. die Krankheit auszuniitzen.

» Fehlzeiten durch effektives und bewussteres Lernen auszugleichen (Konzen-
tration aufs Wesentliche, Eigenverantwortung flrs Lernen (bernehmen,
Hilfen von Lehrerlnnen und Mitschilerinnen ohne Scheu in Anspruch neh-
men etc.) (KLEMM 2007a,7).

Diese Aspekte sind Kernstiicke krankenpédagogischer Arbeit und bei stationédren Auf-
enthalten der Kinder und Jugendlichen eine Selbstverstandlichkeit. Bei ambulanten Pa-
tientinnen dagegen kénnen diese Punkte leider nur ansatzweise angegangen werden,
dabei sind Heimatschulbesuche ein guter Anlass, um sich mit diesen Fragen genauer

auseinander zu setzen.
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Gerade bei Schilerlnnen mit chronischen Erkrankungen, die schon seit Geburt oder
seit langer Zeit bestehen, wird h&ufig ein erstaunlich geringer abrufbarer Wissensstand

Uber ihre Erkrankung festgestellt — dieser Zustand muss zuerst geandert werden.

Weitere Probleme ergeben sich oftmals mit den jeweiligen Klassenlehrerinnen, die
sehr auf Normalitét bedacht sind und deswegen, obwohl sie eigentlich pradestiniert fur
die padagogische Begleitung der Schilerinnen durch ihren taglichen Umgang mit
ihnen waren, keine Ausnahmen zulassen und keine Sonderregelungen machen wollen.
Sie tun sich dann haufig schwer diese ,krankenpadagogischen* Gedanken nachzuvoll-

ziehen (vgl. KLEMM 2007a, 7).

Die Betroffenen kénnen dann leicht in eine ,Doublebind-Situation“ kommen, wie
das WESSEL fir die Kooperation in der Horbehindertenpadagogik untersucht
und beschrieben hat: Der Sonderschullehrer betont die Besonderheiten, erzieht
dazu, dazu zu stehen usw. und der Regelschullehrer erzieht zum ,Normalver-
halten“, d.h. eher zum Nicht-Umgang mit der Behinderung.

Eine wichtige Ergéanzung, die weiter zu diskutieren ist: In den o.g. Aufgaben ist
der besondere péadagogische Forderbedarf von Schilerinnen und Schilern mit
schweren chronischen Erkrankungen begriindet, die den Einsatz von Koopera-
tionslehrern der Schulen fir Kranke nicht nur rechtfertigt, sondern unbedingt er-
fordert. Die individuelle Ausgestaltung ist nattrlich von Kind zu Kind unter-
schiedlich (KLEMM 2007a, 7).

Im Beratungsgesprach mit den Schulerinnen und Eltern werden Fragen in Bezug auf
die Auswirkungen der chronischen Erkrankung auf den Schulalltag besprochen. Diese
Fragen kbénnen z. B. sein:

= Sind Hausunterricht, Schulertransport und/oder Nachteilsausgleich erforder-
lich? Auf welchem Weg sind diese zu beantragen?

»  Welche Auswirkungen auf den Schulalltag (einschl. Sozialleben, Schulland-
heimaufenthalte usw.) haben Erkrankung, notwendige Therapien, Hygiene-
und Ernahrungsvorschriften? Was kann vonseiten der Schilerin/des Schulers
selbst geleistet werden, worin braucht sie/er Unterstitzung? Auf der Basis
dieser Fragestellungen wird dann in der Regel ein Info-Blatt fir die Lehrer-
Innen erstellt.

= Welche Schule ist geeignet — unter realistischer Berlicksichtigung der realen
Einschrankungen, Fehlzeiten usw., die die Erkrankung mit sich bringen und
die einen ,zielgleichen* erfolgreichen Besuch in Frage stellen (vgl. KLEMM
2007a, 7).
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Die Beratungsgesprache beschranken sich selbstverstandlich nicht auf diese oben ge-
nannten Fragen, sondern sind sehr variabel, je nach Bedarf der Eltern, Schilerinnen
und Lehrerlnnen. Wichtig ist immer, dass in diesen Gesprachen die Sichtweisen der
anderen beteiligten Personen, z. B. Lehrerlnnen miteinbezogen werden, um ein gegen-

seitiges Verstandnis zu entwickeln.

Die Beratung in TUbingen fand zu Beginn ausschlief3lich in beratenden Gesprachen mit
den Eltern und meistens mit den betroffenen Schilerinnen statt. Allerdings veréanderte
sich die Situation mit zunehmender Bekanntheit des Beratungsangebots, so dass
immer mehr Anfragen per Telefon oder E-Mail zustande kamen. Die dann meistens
aus Zeitgrinden auch nur auf diesem Weg beantwortet werden konnten — zumeist mit
ergdnzenden Telefongesprachen mit der Schule und mit Verweisen auf die vorbereite-
ten Materialien. Diese Vorgehensweise ist fur beide Seiten nicht sonderlich befriedi-
gend, allerdings wird der gro3e Beratungsbedarf deutlich, der bisher nicht in aus-

reichendem Mal3e abgedeckt werden kann (vgl. Interview KLEMM 2007b).

4.2.3 Beratung der Lehrkréfte zur Erkrankung an der Heimatschule

Die Beratungen der Lehrkrafte finden zumeist auf Wunsch der Mitter statt, eher selten
werden sie von den psychosozialen Mitarbeiterlnnen oder Arztinnen vermittelt. Das er-
schwert die Beratungssituation etwas, da bei jeder Beratung die Freiwilligkeit ein wich-
tiger Aspekt ist denn ,Beratung will erbeten sein®, damit sie gelingen kann. Welche
Rolle nimmt aber der Beratungslehrer als von der Schule ,Nicht-Erbetener” ein? Ist er
Anwalt des ,kranken Kindes*? Ist er Vermittler des Eltern-Anliegens? Wie flihrt er sich
ein, um als Beratender von der Schule akzeptiert zu werden? Dazu kommt, dass der
Status des Beratungslehrers der Schule fur Kranke in Tibingen immer unklar war und
bis heute ist. Er ist kein offizieller Beratungslehrer, kein Kooperationslehrer. Es ist ins
Belieben der jeweiligen Schule gestellt, ob sie seine Beratung, vor allem in der Klas-

senkonferenz, wiinscht bzw. akzeptiert oder nicht (vgl. Interview KLEMM 2007b).

Der offizielle Kooperationslehrer ,....hat die Funktion eines Sachverstandigen, den bei-
zuziehen die allgemeine Schule in Féllen eines sonderpadagogischen Forderbedarfs
allerdings gesetzlich verpflichtet ist. (...) Wenn die allgemeine Schule das Votum des
Sonderschullehrers in sachwidriger Weise unbertcksichtigt l&sst, ist die Schulaufsicht

gefordert” (KULTUSMINISTERIUM 2001).
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Die konkrete Beratung der Schulen und Lehrerinnen erfolgt immer auf der Basis der
Vorgesprache mit Schilerin, Eltern (fast immer nur der Mutter) und interdisziplinarem
Team der Klinik. Folgende Fragen sind unter anderem bei dieser allgemeinen Beratung

relevant:

= Wie konnen die krankheitsbedingten Erfordernisse in den Schulalltag integriert

werden?

= Wie konnen die Mitschulerinnen informiert und einbezogen werden? Ist ein

Heimatschulbesuch in der Klasse seitens der Klinikschule sinnvoll/erforderlich?
=  Welche Unterstltzungsstrukturen gibt es vor Ort?

= Ist die Anwendung des Nachteilsausgleichs notwendig und padagogisch sinn-

voll?

Wesentlich ist dabei, vor allem bei nicht sichtbaren Erkrankungen, den Lehrkraften die
vielfachen Belastungen und Anforderungen zu vermitteln, mit denen die Betroffenen
leben miussen. Ebenso gilt es, ihnen die belastete Situation der ganzen Familie — vor
allem der Mutter — nahe zu bringen, um deren Sorgen, auch deren Verhalten besser

einordnen und verstehen zu kénnen (vgl. Interview KLEMM 2007b).

4.2.4 Heimatschulbesuche in der Klasse

Der Heimatschulbesuch findet in der Regel kurz nach der Diagnosestellung bzw. bei
oder kurz nach der Einschulung statt, sobald es der Gesundheitszustand des Betrof-
fenen erlaubt. Es kann aber auch Heimatschulbesuche zu anderen Zeitpunkten geben,

Z. B. bei Problemen oder ,infauster Diagnose” (KLEMM, HACKER, BOPPLE 1998, 31).

Der Kliniklehrer, der behandelnde Arzt und eventuell eine Betreuungsperson
des psychosozialen Dienstes begleiten den betroffenen Schiiler in eine eigens
dafir vorgesehen Schulstunde. In dieser sollen sowohl die Klassenkameraden
als auch das Kollegium mdglichst viele und genaue Informationen zur Krankheit
des Schilers erhalten. Dies kann auf unterschiedliche Weise geschehen:
Neben den mindlichen Erklarungen der Begleitpersonen (Arzt, Lehrer, Psycho-
loge) werden zum Beispiel Videofilme (ber andere Betroffene gezeigt
(LANDWEHR 2007, 12).

Die im Zitat erwahnten Personen, die den Heimatschulbesuch begleiten, setzen sich
von Fall zu Fall unterschiedlich zusammen. Immer im Team dabei ist eine Kliniklehrerin
oder ein Kliniklehrer, zuséatzlich kommt entweder eine Arztin bzw. ein Arzt oder ein

Mitarbeiter des psychosozialen Dienst, der sich mit den medizinischen Fragen sehr gut
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auskennt, mit zu den Besuchen. In seltenen Fallen fuhrt die Lehrkraft der Klinikschule

den Heimatschulbesuch alleine durch.

Die Patientin oder der Patient kann aufl3erdem selbst, insofern sie oder er dies
wiinscht, in die Informationsvermittiung miteinbezogen werden und seine/ihre Erfahrun-
gen den Mitschilern schildern und seinen/ihren Lehrerinnen Ungewohntes erklaren.
Zum Schluss werden noch offen gebliebene Fragen beantwortet und wichtige Veran-
derungen, mit denen Schilerinnen und Lehrerinnen im Laufe der Zeit konfrontiert wer-
den konnen, demonstriert und erklart. Zum Beispiel besitzen Kinder mit Diabetes ein
Messgerat und Spritzen mit Insulin und Schilerinnen mit Mukoviszidose missen pein-

lich genau auf Hygiene achten.

Durch diese Sachinformationen werden Vorurteile, Angste und Geriichte die Krankheit
der Mitschilerin oder des Mitschilers betreffend abgebaut. Es entstehen eine Sensibi-
lisierung fur belastende Situationen sowie ein Verstandnis fur notwendige Rucksicht-
nahmen und eine Motivation zur Aufrechterhaltung der so wichtigen sozialen Kontakte
(vgl. BAR 2002, 40). Die psychosoziale Situation der Betroffenen wird durch den Hei-
matschulbesuch verbessert, indem sie die Akzeptanz ihrer Mitschilerlnnen spiren und

dadurch mehr Selbstvertrauen entwickeln kénnen.

Die Vorbereitung des Heimatschulbesuchs ist der Anlass fur die eigene Aus-
einandersetzung mit der Erkrankung, deren Behandlung und Folgen. Als Lern-
und Entwicklungsaufgaben fir die chronisch kranken Schilerinnen kdnnen
dabei vor allem genannt werden:

- die medizinisch-therapeutischen Erfordernisse zu kennen und zu wissen,
warum diese notwendig sind fir das eigene Wohlbefinden, die eigene ,,Gesund-
heit"; bei Kindern und Jugendlichen, die die Erkrankung schon lange bzw. schon
von Geburt an haben, stelle ich dabei haufig einen erstaunlich niedrigen abruf-
baren Wissensstand dartber fest;

- sich mit der Erkrankung und ggf. auch mit deren Fortschreiten oder Unheilbar-
keit und begrenzter Lebenserwartung auseinanderzusetzen und damit so gut
als maglich zu leben;

- mit der Erkrankung und deren Erfordernissen im sozialen Umfeld der Schule
bewusst umzugehen;

- notwendige Ausnahmen, Sonderregelungen bzw. den Nachteilsausgleich in An-
spruch zu nehmen ohne die Krankheit auszuniitzen;

- Fehlzeiten durch effektives und bewussteres Lernen auszugleichen. Einige
Stichworte dazu: Konzentration aufs Wesentliche, Eigenverantwortung furs
Lernen zu Ubernehmen, Hilfen von Lehrerlnnen und Mitschilerlnnen ohne
Scheu in Anspruch zu nehmen etc. (KLEMM 2007c).
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Im Anschluss an den Heimatschulbesuch in der Klasse hat sich bewahrt eine Klassen-
konferenz mit dem gesamten Kollegium abzuhalten. So kann auch den Lehrkraften in
angemessener Weise das Krankheitsbild erlautert und Informationen tGber den Um-
gang mit der betroffenen Schiilerin oder dem betroffenen Schiler geliefert werden,
dadurch kénnen auch hier Angste und Unwissenheiten abgebaut werden (vgl. Inter-
view KLEMM 2007b).

Heimatschulbesuche waren viele Jahre lang Kernstlick der Integrationsarbeit der Kli-
nikschule Tubingen und wurden mit vielen stationdren Patientinnen durchgefiihrt. Aller-
dings sind auch bei schweren chronischen Erkrankungen ohne stationare Aufenthalte
Heimatschulbesuche besonders wichtig, damit es Uberhaupt zu einer padagogischen
Arbeit mit den Betroffenen kommen kann. Der Heimatschulbesuch kann fur die Schi-
lerinnen ein Anlass sein, der sie herausfordert, sich im Vorfeld des Besuchs selbst

(noch einmal) Gber ihre Erkrankung kundig zu machen (vgl. Interview KLEMM 2007b).

Die Mutter eines Schillers der 5. Klasse Gymnasium hat sehr anschaulich berichtet,
welche Wirkung ein solcher Besuch in dieser Hinsicht haben kann und in den meisten
Fallen auch hat.

Wie sie ja wissen, ware es Tim nach dem Wechsel in die 5. Klasse des Gymnasiums zuné&chst
lieber gewesen, niemandem aus seiner Klasse etwas uber seine Mukoviszidose zu erzéhlen.
Ich machte mir groBe Sorgen, dass er dann auch seine Medikamente nicht oder nur heimlich
einnehmen wirde oder sich schAmen wirde, Hygieneregeln einzuhalten oder vor den Klassen-
kameraden im Schullandheim seine Therapie zu machen. Bei einem kurzen Schullandheimauf-
enthalt in seinem letzten Grundschuljahr hatte Tim, der sonst sehr gewissenhaft und zuver-
l&ssig ist, seine taglichen Medikamente, einfach fur die komplette Zeit ,vergessen®. Ihm war die
Mukoviszidose peinlich, nur nicht auffallen war seine Devise.

Umso mehr freute es mich, als er sich nach (...) [mehreren Gesprachen auch mit dem Klinik-
lehrer] doch entschloss, mit Ihnen eine Unterrichtseinheit Gber Mukoviszidose zu gestalten.

Bei den Vorbereitungen mit lhnen [dem Kliniklehrer] wurden nochmals die Aspekte der Muko-
viszidose durchgesprochen und ich war erstaunt, welche Wissensliicken Tim beziiglich seiner
Krankheit, Uber die bei uns in der Familie offen gesprochen wird, hatte. Fir mich war dies dann
auch der Anlass, Tim nochmals intensiv Uber seine Krankheit aufzuklaren und auch er stellte
mir viele Fragen und beschaftigte sich intensiv mit dem Thema Mukoviszidose. Ich signalisierte
Ihm, dass er mich jederzeit alles zu seiner Krankheit fragen kénnte.

Tim gestaltete ein Poster mit Fotos seiner taglichen Therapie und schrieb einen erklarenden
Text fir seine Mitschiiler dazu. Ein Info-Blatt beziiglich der Mukoviszidose und der sich daraus
ergebenden Besonderheiten fir Tim wurde fir die Fachlehrer erstellt. Den Inhalt sprach ich mit
Tim ab und er I6schte dann auch noch einiges, was er so nicht haben wollte.

Tim hatte ein komisches Geflihl vor der Unterrichtseinheit. Ich glaube, er war froh, dass er Sie
[den Kiliniklehrer] als Unterstiitzung dabei hatte und sie [der Kliniklehrer] einen Grof3teil der
Unterrichtseinheit Gbernahmen. (...) Zuerst wurde besprochen, was eine chronische Krankheit
ist und auch die anderen Kinder berichteten von ihren chronischen Erkrankungen. Dann wurde
auf die Besonderheiten der Mukoviszidose eingegangen. Das Poster mit Tim’s morgendlichem
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Programm hat die Mitschiler wohl recht beeindruckt (es héngt noch immer in der Klasse),
insbesondere, dass Tim taglich bereits um 5.45 aufstehen muss um seine Therapie zu machen
und reichlich zu fruhstiicken. Er zeigte seinen Mitschillern sein Inhaliergerat und auch die
verschiedenen Medikamente die er einnehmen muss.

Sie [der Kliniklehrer] hatten die Mitschiller gebeten, Tim gegeniber unwissenden Lehrern zu
unterstiitzen, wenn seine Mukoviszidose Besonderheiten erfordert (z.B. Essen/Trinken im
Unterricht). Nach der Stunde zeigte dies gleich Wirkung: Tim war noch am Essen, als der
Musiklehrer eintraf und Tim das Essen verbieten wollte. Aber die Mitschiler wiesen den
Musiklehrer sofort darauf hin, dass es hier eine Sonderregel fir Tim gibt. Tim fand die prompte
Unterstutzung der Klasse super.

Jetzt, 3 Monate nach ihrem Besuch, hat Tim diesen noch immer in sehr guter Erinnerung. In
seiner Klasse ist er voll integriert und er hat schon viele Freunde — auch aus weiter entfernten
Orten — gefunden. Alle Mitschiler wissen von Tim’'s Mukoviszidose aber sie ist fUr sie kein
Thema mehr. Tim hat keinen Grund mehr, seine Krankheit zu verheimlichen und die Mitschuler
kénnen verstehen, warum Tim wenig Zeit hat, immer diese Kapseln einnehmen muss etc.
Anderen Kindern mit Mukoviszidose kann Tim nur zu solch einem Besuch raten.

Vielen Dank an Sie, dass Sie sich so sehr fir Tim eingesetzt haben. Hoffentlich kénnen noch
viele CF-Kinder in den Genuss eines solchen Besuches kommen (KLEMM 2007a, 49).

Die allermeisten Erfahrungen mit Heimatschulbesuchen sammelte die Klinikschule Ti-
bingen mit krebskranken Schulerinnen. Die Besuche wurden wissenschaftlich beglei-
tet, ausgewertet und beschrieben in ,Liebe Klasse, ich habe Krebs!" und ,Klinik macht
Schule* sowie ausfuhrlich dargestellt im Film ,Schulbesuche — Briicken ins Leben".
Das padagogischen Konzept hat sich seither nicht gravierend in Vorbereitung, Orga-

nisation und Durchfiihrung geéndert.

Eine Neuerung wurde allerdings durch den Beratungslehrer MICHAEL KLEMM der

Klinikschule Tubingen spater bei den meisten Heimatschulbesuchen eingefihrt:

Ab Klasse 4 oder 5 erklare bzw. erarbeite ich den Begriff ,chronische Erkran-
kung’, zunachst bezogen auf die Betroffenen, dann frage ich aber auch nach
anderen Erkrankungen. Auch der Unterschied zwischen ,krank sein’ und ,eine
Erkrankung haben’ wird dabei erarbeitet. In fast jeder Klasse melden sich dann,
mutig geworden durch die Offenheit ihres Mitschilers, zwei bis vier Schiler-
Innen und sagen: ,Ich habe auch eine chronische Erkrankung.” Zumeist nennen
sie dann Allergien und Asthma, aber auch alle moéglichen anderen Erkran-
kungen kamen schon vor. Dieses Vorgehen hat im Wesentlichen zwei Griinde:
Erstens steht der betroffene Schiiler nicht alleine da mit seiner Erkrankung.
Zweitens hilft es den Lehrkraften und den von einer anderen Erkrankung Betrof-
fenen, besser damit umzugehen. Bei Asthma frage ich z.B. nach, ob diese ein
Notfallspray haben — und auch in der Schule dabei(!). Immer wieder sind
Lehrerinnen dann Uberrascht, weil sie von der Erkrankung des einen oder der
anderen nichts wussten, und noch haufiger nicht, welche Besonderheiten oder
Notfalle es gibt und wie sie sich dabei verhalten sollen. Das ist dann auch
Thema in der Klassenkonferenz (KLEMM 2007a, 9).
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Voraussetzung fir dieses Vorgehen ist allerdings, dass den Lehrkraften der Klinik-
schule die ublichen zwei Unterrichtsstunden zur Verfugung gestellt werden. ,In diesem
Schuljahr passierte es mir aber schon zwei Mal bei G8-Gymnasien, dass von diesen
einfach nur eine Stunde bewilligt wurde — trotz vielfacher und eindringlicher Hinweise
von mir, dass zwei Stunden sowohl fur die Betroffenen als auch fur die Mitschilerinnen
wichtig seien. Individuelle Fragen und Probleme sowie soziales Miteinander scheinen
in einigen Schulen nun noch weniger Platz zu haben als vorher* (Interview KLEMM
2007b).

Heimatschulbesuche sind auch der Anlass, die Eltern der Mitschilerinnen zu infor-
mieren. Dies geschieht durch die Informationsblatter, die zum Schluss der Stunden
ausgeteilt werden, darum bittend, diese auch den Eltern zu zeigen. Sehr bewahrt hat
sich auch die Einladung der Klassenelternvertreterin zum Besuch in der Klasse, nicht
in die Klassenkonferenz. Diese oder dieser kann dann beim nachsten Elternabend

daruber berichten und die betroffenen Eltern unterstitzen (vgl. KLEMM 2007a).

Im Gesprach mit Frau Dr. KIMMIG von der Universitatsklinik in Tibingen wurde deutlich,
dass ein Heimatschulbesuch, durch seinen besonderen Charakter extrem wichtig ist.
Frau Dr. KIMMIG berichtete von einem Jungen mit Diabetes mellitus, der seiner Klasse
selbst von seiner Krankheit erzéhlte und danach, noch mehr, als vorher gehanselt
wurde. Wahrscheinlich wére den Mitschilerinnen die Wichtigkeit der Ausfuhrungen
uber die Krankheit klarer geworden, wenn die Informationen durch Arztinnen und/oder
Kliniklehrerinnen bei einem Heimatschulbesuch gegeben waren, damit sich die
Situation durch die Offenheit gegeniber der Klasse eben nicht verschlechtert, wie bei
diesem Beispiel geschehen. Dieser Junge sei vermutlich von seinen Klassenkamerad-
Innen nicht ernst genommen worden und sie haben seine Ausfiihrungen und Erlau-
terungen Uber die Krankheit nicht verstanden, so dass es schlie3lich durch die Offen-
heit des erkrankten Schilers leider nicht zu einer Verbesserung seiner Situation ge-
kommen sei. Allerdings seien solche Félle die Ausnahme, auch bei chronisch erkrank-
ten Schulerlnnen, die nicht die Chance haben, einen Heimatschulbesuch zu bekom-
men, verlaufe ein offenes Gesprach mit der Klasse meistens positiv (Gesprach mit
Frau Dr. KIMMIG, 22.05.07).

Den Heimatschulbesuche liegen oft Probleme mit den Mitschilern oder mit dem Um-
gang der Erkrankung in der Schule zugrunde, daneben gibt es aber den Bereich der

Schullaufbahnberatung, der ebenso einen wichtigen Aspekt darstellt. Bei der Entschei-
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dung, welche die Schule die richtige fir ein Kind ist, muss bei chronisch erkrankten

Kindern noch genauer tberlegt werden, wie im Folgenden deutlich wird.

4.3 Schullaufbahnberatung

Bei den Schullaufbahnberatungen wird versucht nicht nur die Strukturen in Baden-
Wirttemberg als gegeben zu vermitteln, sondern auch die Gegebenheiten vor Ort zu
eruieren und zu bertcksichtigen. Allerdings gibt es zwischen den einzelnen Schulen
immer wieder ,himmelweite* Unterschiede — vor allem hinsichtlich der Fragen: Wird
das einzelne Kind in seiner Individualitdt wahrgenommen und — ggf. auch in seiner
Andersartigkeit — akzeptiert? Gilt ,Normalitat* als héchster Wert, werden Abweichun-
gen als stérend empfunden? Gibt es individuelle Férderung? Werden Facher oder

Kinder unterrichtet? All dies fliel3t in die Beratung mit ein (vgl. Interview KLEMM 2007b).

4.3.1  Grundschule bzw. Hauptschule oder Sonderschule?

Die Situation der folgenden zwei Beispiele verdeutlicht die enorme Wichtigkeit von indi-
viduellen Lésungen fur Schilerlnnen mit chronischen Erkrankungen, die genau auf die
jeweiligen familiaren, sozialen und schulischen Gegebenheiten abgestimmt sein mis-
sen. Denn auch, wenn die beiden Beispiele von der Erkrankung her gleich sind, ware

eine ,gleiche’ Lésung nicht fir beide optimal gewesen.

Zwei Beispiele zur Einschulung von Schilern mit Mukoviszidose. Beide besuchten den Sonder-
schulkindergarten fur Korperbehinderte, teils, weil sie dort eine gute Ganztagsbetreuung mit
Anleitungen fir die medizinischen Erfordernisse ihrer Erkrankung, sowie die notwendige pfle-
gerische Hilfe erhielten, teils weil dort eine sonderpadagogische Unterstiitzung gegeben war,
die auch aufgrund schwieriger familiarer Verhaltnisse notwendig erschien (u.a. Akzeptanz-
problem der Erkrankung und damit inadaquater Umgang damit). Beide befanden sich im
Grenzbereich zwischen Grundschule und Férderschule — also durchaus in &hnlichen Situa-
tionen.

Bei beiden wurde Uberlegt, ob die Schule fir Kérperbehinderte in Frage kommt. Dies wurde bei
Bernd bejaht, bei Emre verneint. Die Griinde: fir Bernd gab es in erreichbarer Nahe keine
Zwischenlésung zwischen Foérderschule und Grundschule, die Schule fur Kérperbehinderte war
in seiner Nahe (20 Minuten mit dem Schulbus) und verfiigte Uber beide Bildungsgange, so dass
die Entscheidung fir den einen oder anderen Bildungsgang auf einen spéteren Zeitpunkt
verschoben werden konnte. Und nattrlich profitiert(e) er von der physiotherapeutischen und
pflegerischen Kompetenz dieser Schulart.

Bei Emre war die Schule fur Korperbehinderte weit entfernt, aber in seiner Nahe gab es eine
.Diagnose- und Forderklasse” an der Grundschule (eine sehr hilfreiche Konstruktion, die in
Baden-Wirttemberg aber leider sehr selten anzutreffen ist). Mit Unterstiitzung durch die am
Sonderschulkindergarten tatigen Kooperationslehrerin der Schule fir Kdrperbehinderte, den
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psychosozialen Dienst der Mukoviszidose-Ambulanz und mich [der Kliniklehrer](in Form eines
Heimatschulbesuchs in der Klasse) besucht Emre mit Erfolg diese Klasse. Er hat weiter gelernt,
fur sich selbst zu sorgen, er ist gruppenfahig geworden — und am Ende des Schuljahres kann in
Ruhe der weitere Schulweg uUberlegt werden. (Anmerkung: In der Regel besuchen Kinder mit
Mukoviszidose die Regelschulen.) (Interview KLEMM 2007b).

Familien mit auslandischer Herkunft haben h&ufig ein Problem damit, wenn ihr Kind
eine Sonderschule besuchen soll. Vergleicht man aber die Situation in Deutschland mit
der z. B. in Italien, dann versteht man die Eltern, da in Italien das Integrationsprinzip

viel mehr verbreitet ist, als in Deutschland.

Gerade bei Familien mit Migrationshintergrund ist es wichtig zu versuchen, die schul- und ge-
sellschaftspolitische Einstellung davon zu trennen, was fiir das einzelne Kind in der gegebenen
Schullandschaft weniger traumatisierend ist. Ein zusétzliches Akzeptanzproblem tut sich haufig
bei chronischen Erkrankungen auf: bei diesen Eltern beobachte ich haufiger eine Verleugnung,
ein Nicht-wahr-haben-wollen der Schwere bzw. der Progredienz dieser Erkrankung, ein
Uberspielen der Auswirkungen im Alltag, ein Festhalten an der Normalitét.

Besonders deutlich wurde dies bei der Beratung einer Familie tirkischer Herkunft mit einer
Tochter, die mit Hydrocephalus auf die Welt kam und seither mit einem Shunt lebte, der kurz
zuvor mehrmals Probleme gemacht hatte, die operativ angegangen werden mussten. Ahsen
hatte so viele Frustrationserlebnisse in der dritten und vierten Klasse der Grundschule, dass sie
zunehmend dissoziales Verhalten zeigte. Ein Wechsel in die Férderschule ware dringend ange-
zeigt gewesen, die Eltern beharrten aber darauf, dass die Shuntprobleme behoben seien und
Ahsen damit praktisch normal sei — die Grundschadigung ignorierend bzw. nicht sehen ,kén-
nend“. Ich wurde von der Grund- und Hauptschule zur Beratung mit gebeten, weil Ahsen bei
uns behandelt wurde und auch testpsychologisch untersucht worden war, die ebenfalls zu-
nachst involvierte Klinikpsychologin aber nicht weiter tatig werden konnte. Trotz gutem Kontakt
zu den Eltern und dem o.g. Hinweis auf die strukturellen Gegebenheiten in Baden-Wirttemberg
(auch wenn man sie nicht gut heif3t) konnten sie in der Erstberatung nicht Giberzeugt werden.
Ein halbes Jahr spater, zu Beginn der Hauptschule, stimmten sie dann doch — bei bzw. nach
einem Runden Tisch mit Beteiligung des Schulamts — der Umschulung zu. Eine wichtige Rolle
spielte dabei allerdings, dass ihre gro3e Tochter in der 9. Klasse Realschule kurz zuvor ein
einwdchiges Sozialpraktikum in der Forderschule gemacht hatte — und vollig begeistert von der
dortigen Padagogik war. Manchmal spielen Zufélle geschickt mit (KLEmm 2007a, 11).

4.3.2 Welche weiterfihrende Schule?

Bei der Entscheidung, welche weiterflihrende Schule fiir das jeweilige Kind die Beste
ist, gibt es viele Aspekte, die berilicksichtigt werden miussen. Die wichtigsten Faktoren

dabei sind: Die Grundschul-Empfehlung, Lernfahigkeit, Motivation, Intelligenzkapazitat.

Diese Aspekte miissen bei jedem Ubergang von der Grundschule in eine weiterfiihren-
de Schule beachtet werden, dazu kommt bei chronisch erkrankten Schilerinnen, aber

noch die medizinische Prognose hinsichtlich Fehlzeiten, Belastbarkeit u.a.. Sind auf-

grund der Erkrankung vermehrte Fehlzeiten vorherzusehen, ist es oftmals besser fir
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die Schiilerlnnen, wenn sie statt dem Gymnasium vorerst die Realschule oder statt der
Realschule vorerst die Hauptschule besuchen. Die Moglichkeit nach erfolgreichem
Schulbesuch noch den héheren Bildungsgang zu besuchen, ist ja grundsatzlich gege-
ben. Die medizinische Prognose spielt auch beim Schulweg eine Rolle. Weite Entfer-

nungen vom Wohnort zur Schule kdnnen auf die Dauer erhebliche zusatzliche Belas-

tungen darstellen. Bei wohnungsnahen Schulen kann spater ggf. auch der Hausunter-
richt einfacher organisiert werden, die Betroffenen kénnen in schlechten Zeiten auch
nur stundenweise in die Schule usw. (vgl. KLEMM 2007b).

Bei der Entscheidung spielt zusatzlich zur méglichst objektiv erfassten Prognose eine
grolRe Rolle, wie die Erkrankung von den Schiilerinnen und ihren Eltern subjektiv erlebt
bzw. gesehen wird. Eltern (und/oder Schilerinnen), die die Ernsthaftigkeit der Erkran-
kung oder die Progredienz nicht wahrhaben wollen, werden den Weg der ,Normalitat"
gehen wollen und der Realschul- oder Gymnasialempfehlung der Grundschule folgen.
Eltern, bei denen die Schwere der Erkrankung tberstark im Blickfeld ist, werden umge-
kehrt lieber zu einer Schulstufe niedriger tendieren, auch wenn das vielleicht nicht notig

ware (vgl. KLEMM 2007a, 11).

Ein weiterer wichtiger Faktor ist die ,pddagogische Qualitat" der in Frage kommenden

Schulen. Es gab Konferenzen, bei denen die Kolleginnen fast einschliefen, verstohlen
auf die Uhr schauten, keine Fragen aufR3erten usw. (einmal war der Hausmeister, der
fur die Hygiene zu sorgen hatte, der Interessierteste). Au3erdem gab es Schulen, die
nur mit groRem Widerstand dem Unterricht in der Klasse zustimmten, einmal verlie
die Lehrerin, zugleich Schulleiterin, stdndig den Raum und hinterliel3 die Klasse in un-
glaublichem Chaos usw. (Interview KLEMM 2007D).

Natdrlich gibt es auch positive Beispiele, die im folgenden beschrieben werden sollen:

Michelle bekam die eindeutige Grundschul-Empfehlung Gymnasium. lhre Mukoviszidose war
schon recht stark ausgepragt, sie musste 4-mal jahrlich zur intravenésen Antibiotika-Therapie
und ging dazu ins Krankenhaus nach H.. Ambulant wurde sie in Tubingen versorgt, so wandte
sich die Mutter friihzeitig an mich: ,Wo soll ich mein Kind anmelden?’ Die Hauptschule ist am
Wohnort, die Realschule 16 km, das Gymnasium 26 km weit weg. Michelle méchte keinesfalls
in die Hauptschule, die habe auch einen schlechten Ruf. Ich schlug vor, die Schulen gemein-
sam anzuschauen und danach zu entscheiden. Wir begannen mit dem Gymnasium W.. Die
meisten o0.g. Kriterien sprachen eigentlich dagegen, vor allem die zusatzlichen Belastungen
durch den Schilertransport, der ja auch noch gesondert organisiert werden musste, da sie die
offentlichen Busse schon nicht mehr benutzen konnte. Ich hatte die Schulleitung telefonisch und
schriftlich Gber das Anliegen informiert, aber auch die schwierige Krankheitssituation ohne
Beschonigung dargestellt.. Das Gesprach fand statt mit Michelle, ihrer Mutter, Schulleiter und
Beratungslehrer der Schule und mir. Von Anfang an war eine so starke individuelle Zuwendung
zu der Schilerin zu spiiren, dass bald klar war: das ware die ,Wunsch-Schule’. Das ent-
scheidende Wort sagte dann Michelle, als sie vom Schulleiter nach ihren Hobbys gefragt wurde:
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,Schule’. Und das entsprach und entspricht trotz vieler Fehlzeiten weiterhin — sie ist jetzt in
Klasse 7 — voll den Tatsachen (KLEmM 2007a, 12).

Jessica erhielt — relativ knapp — die Grundschul-Empfehlung Gymnasium. Die Mutter hatte auf-
grund ihrer mittelstark ausgepragten Mukoviszidose jedoch die Beflirchtung, dass sie kinftig,
besonders dann in den héheren Klassen, relativ viele Fehlzeiten haben wird. Sie tendierte des-
halb zur Realschule oder gar zur Hauptschule. Die Eltern baten mich um eine diesbeziigliche
Beratung. Meine Recherchen ergaben: Jessica hatte in der Grundschule kaum mehr Fehlzeiten
als Ublich; nach arztlicher Prognose ist auch in den néchsten zwei bis drei Jahren mit nicht viel
mehr Fehlen zu rechnen — allerdings bei weiterhin zeitaufwandigen Therapien, die ihr Zeit-
budget einschréanken und mit beriicksichtigt werden muissen. Jessica selbst wollte keinesfalls
an die im Ort befindliche Hauptschule. Sie wére dort auch unterfordert. Die Realschule befindet
sich in der ca. 10 km entfernten Kreisstadt. Hier kdmen also die Fahrzeiten hinzu, dazu die er-
hohte Infektgefahr bei Benutzung des Schulbusses. Zudem ist dies eine sehr grof3e Schule mit
groRen Klassen, das padagogische Konzept scheint wenig die besonderen Bedirfnisse einzel-
ner Schilerinnen zu bericksichtigen. Das am Ort befindliche Aufbaugymnasium hat kleine
Klassen und ein padagogisch sehr auf die Schilerinnen ausgerichtetes Konzept. Auch bei re-
alistischer Darstellung ihrer Krankheitssituation wollte die Schulleitung Jessica gern aufnehmen,
der Klassenlehrer kam dann zum Fachtag und bat sehr um einen Heimatschulbesuch in der
Klasse. Jessica und ihre Eltern waren sehr dankbar fur diese Entscheidung (KLEMM 2007a, 13).

~Schullaufbahnberatung” bedeutet bei Schilerinnen mit chronischen Erkrankungen
sehr haufig, wenn nicht vorwiegend: die Schullaufbahn zu ebnen, das heif3t, Hinder-
nisse zu beseitigen und den Weg zu 6ffnen, dass diese Kinder und Jugendlichen durch
ihre Erkrankung nicht zuséatzlich, mehr als nach den Umstanden vermeidbar, schulisch
beeintrachtigt werden. Vielmehr soll damit auch ihnen ermdglicht werden, eine ihren
Begabungen und Neigungen entsprechende Schullaufbahn durchlaufen zu kénnen.
Sind doch gerade bei kérperlichen Einschrdnkungen hdhere Schulabschliisse eine we-
sentlich bessere Ausgangsposition fir eine berufliche Zukunft (vgl. KLEMM 2007a, 13).
Das ist auch bei den zwei vorherigen Beispielen von Jessica und Michelle schon deut-
lich zu erkennen, wird aber an dem folgenden Beispiel hoch einmal hervorgehoben:

Sabrina, eine Schiilerin mit Mukoviszidose, die ich [der Kliniklehrer]]schon in der ersten Klasse
in der Klinik unterrichtet und in deren Grundschule ich auch schon tber Mukoviszidose infor-
miert hatte, wandte sich einige Monate vor dem Realschulabschluss an mich. Ich hatte sie
lange nicht gesehen, da sie seit sechs Jahren die intraventse Antibiotikatherapie parallel zum
Schulbesuch erledigt. Nun war sie in Sorge: Sie hatte die Prifungsarbeit in einem Hauptfach
vollig ,verhauen’, auch im anderen war sie schlechter als gewoéhnlich. So sah sie die von ihr ge-
winschte Aufnahme ins WG (sie wusste auch schon genau die Fachrichtung, die sie anstrebte)
gefahrdet.

Ich wusste, dass sie eine sehr bewusste und zielstrebige Schilerin (geblieben) war. lhre
Lehrerinnen verstanden ihr ,Absacken’ auch nicht, meinten aber, dass sie aufgrund ihrer guten
Lernmotivation und ihren seitherigen Leistungen fiir das WG geeignet wére. Auf meine Nach-
frage sagte Sabrina, dass sie im zweiten Teil der zwei- oder dreistlindigen Prufungsarbeiten,
die sie ohne Pause durchgeschrieben hatte, recht miide geworden sei. Pause hatten sie nicht
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machen dirfen — und Sonderregelungen habe sie die ganze Schulzeit nicht fur sich in Anspruch
nehmen wollen. Ich erklarte ihr (was sie im Prinzip wusste), dass fehlende Bewegung und
Frischluft eine Sauerstoffunterversorgung des Gehirns zur Folge haben, die bei Mukoviszidose
eben erheblich groer ist als regular. Sie hatte eben hier doch einen Anspruch auf Nachteils-
ausgleich gehabt — von dem sie freilich jetzt zum ersten Mal hérte. Im Gesprach mit dem Schul-
leiter des WG schilderte ich Sabrinas Situation. Er sagte, die Zulassungsgrenze lage bei ihnen
in dem Jahr bei 2,6; nach meiner Schilderung sei er aber zuversichtlich, dass der Zulassungs-
ausschuss einer Hartefallregelung zustimmen wirde, wenn ihr Hauptfachschnitt noch bei 3,0
liege. Uber 3,0 sei es zumindest schwierig... Ich berichtete der Realschule von dieser Auskuntt.
Der Klassenlehrer meinte, die 3,0 sei keine Frage: Sabrinas mindliche Leistungen seien gut,
diese wirden entsprechend hdher gewichtet, jetzt, wo sie die Ursache ihres Absackens kennen.
Sabrina war von beiden Auskinften sehr erleichtert und nutzte die Gunst der Stunde, noch ein
zweites Anliegen vorzubringen: sie wollte in den Bereich Datenverarbeitung/Informatik, der aber
besonders Uberlaufen ist und bei dem die Aufnahmekriterien noch einmal strenger sind. So
nahm ich auch diesen Wunsch in die arztlich-sonderpadagogische Bescheinigung auf, die ich
dann fir das WG verfasste

Zu Beginn des WGs — sie war in ihrem Wunschbereich — entwarf ich ein Info-Blatt fir die Lehr-
krafte und sprach dieses in der Klassenkonferenz an. Darin waren dann die Pausen und die
Zeitverlangerung bei zwei- und mehrstiindigen Arbeiten enthalten (KLEmm 2007a, 13).

Voraussetzung fir eine solche ,Schullaufbahnebnung" ist nattrlich das Wissen, ob der
Besuch der weiterfihrenden Schule auch aussichtsreich ist und der/dem Betroffenen
auch wirklich von Begabung, Lernverhalten, Motivation und Eignung her auch ent-

spricht, was im Zweifelsfall immer durch einen psychologischen Test zu objektivieren

ware, bevor eine solche Bescheinigung verfasst wirde (vgl. Interview KLEMM 2007b).

4.4 Beratung zu speziellen Themen

Im folgenden Abschnitt werden die immer wiederkehrenden Themen aufgefihrt, die in

der Beratung eine Rolle spielen.

44.1 Hausunterricht

Der Hausunterricht soll Schiulern und Schilerinnen, die aus Krankheitsgriinden
langere Zeit nicht am Unterricht ihrer Schule teilnehmen kdnnen, erméglichen,
den Unterrichtsstoff ihrer Klasse zu bewaltigen. Der Antrag auf Hausunterricht
muss von den Erziehungsberechtigten unter Vorlage eines arztlichen Attestes
bei der Schule des Schulpflichtigen gestellt werden. Der Hausunterricht wird
nach Mdglichkeit von Lehrern der betreffenden Schule erteilt und orientiert sich
an den jeweiligen Lehrplanen der Klassenstufe (FRACKENPOHL u.a. 2006, 39f).
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Schilerlnnen mit schweren, langwierigen oder gar lebensbedrohlichen Erkrankungen
und Unfallfolgen befinden sich meist in einer existenziellen Krisensituation. Fur sie be-
deutet Schule Kontinuitdt des normalen Lebens, Fortsetzung sozialer Beziehungen
sowie Hoffnung und Zukunftsperspektive. Dem Hausunterricht kommt deshalb fur die
Betroffenen eine hohe Bedeutung zu. Er kommt zum Tragen, sobald absehbar ist, dass
die Fehlzeit insgesamt (im Schuljahr) mehr als acht Wochen betragen wird. Die Eltern
stellen den Antrag, missen aber in der Regel Uber diesen Anspruch aufgeklart werden.
Die Organisation ist oft nicht einfach, Schulleitungen und Amter, missen dabei immer
wieder grolitmogliche Fantasie entwickeln: Oft ist es bei den ohnehin hohen Belas-
tungen der Lehrkrafte schwierig, Kolleginnen zu finden, die Hausunterricht erteilen und
damit Uberstunden machen, vor allem, wenn sich der Hausunterricht Gber einen
langeren Zeitraum erstreckt oder weitere Wegstrecken zuriick zu legen sind.
Als Regelungsmaoglichkeiten kdmen dann in Betracht:

- Vorgriffsstunden, die im nachsten Schuljahr ausgeglichen werden (Arbeits-

zeitausgleich)
- Kolleglnnen, die derzeit nicht im aktiven Schuldienst sind, sondern im Er-
ziehungsurlaub, in Elternzeit, in Pension o.a.

Schwere chronische (und evtl. auch zunehmende) Erkrankungen wie Mukoviszidose,
Muskelerkrankungen, Niereninsuffizienz, schweres Rheuma..., bei denen der Schulbe-
such nicht konstant sein kann, erfordern eine besonders flexible Gestaltung des Haus-
unterrichts. Schilerlnnen mit solchen Erkrankungen haben nach § 1 (1),4. der Haus-
unterrichtsverordnung auch parallel zum (eingeschrankten) Schulbesuch ein Anrecht
auf Hausunterricht; sie brauchen bei Fehlzeiten mehr, bei Schulbesuchszeiten weniger
Stunden in der Woche. Um das zu realisieren bedarf es flexibler Kolleginnen und eines
Abrechnungsmodus, der diese Schwankungen Uber einen langeren Zeitraum berick-

sichtigt (vgl. KLEMM 2007a, 27, Anhang zum Bericht)

.Hausunterricht bei schweren und chronischen Erkrankungen nicht zu gewahren, stellt
eine aktive und somit strafbare Benachteiligung dar* (KLEMM 2007a, 14), so schrieb es
MICHAEL KLEMM in seiner ersten Fassung zum Nachteilsausgleich. Der Jurist des Kul-
tusministeriums fand diesen Satz nicht korrekt und MICHAEL KLEMM strich ihn auf seine
Bitte hin.

Wer allerdings wie ich (und meine Kolleginnen) immer wieder erleben muss, wie
sehr eine Schullaufbahn in Gefahr gerat, weil der zustehende Hausunterricht
nicht, nicht rechtzeitig oder nicht im eigentlich zustehenden Umfang gewéhrt und/
oder erteilt wird — und wie viel Scheitern, Misserfolg und Leid damit verbunden ist
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— wird verstehen, dass wir dies als aktive Benachteiligung bei Krankheit sehen
und die Verantwortlichen am liebsten bestraft sehen mdchten (KLEMM 2007a,14).

Diese Unzulanglichkeiten scheinen sich in den letzten Jahren noch zu verstarken. An
was konnte das liegen? An der Verwaltungsreform? An den knapper gewordenen Res-
sourcen der Schulen bzw. Schulverwaltungen? Oder sind die Mittel fur den Haus-
unterricht zwar gleich geblieben, aber hat sich die Zahl der Schilerinnen, die ihn beno-

tigen, erhéht, weil die Liegezeiten in den Kliniken drastisch verkirzt wurden?

Oft scheint es auch daran zu liegen, dass die Schulen, aber oft auch die
zustandigen Amter nicht (genau) tiber die vorhandenen Mdglichkeiten Bescheid
wissen. Freilich ist es nicht immer leicht, geeignete Lehrkrafte zu finden, die die
notige Zeit und Flexibilitdt aufbringen. Deshalb habe ich vor kurzem ein Infor-
mationsblatt fir Schulleitungen und Schulverwaltungen entworfen... — in der
Hoffnung, dass der Schulaufsicht damit die Realisierung des Hausunterrichts
leichter fallt (KLEMM 2007a, 14).

Fur den Hausunterricht ist eine arztliche Bescheinigung sinnvoll, die auf die individuelle
Situation eingeht und damit fur Schulleitungen und Schulverwaltungen einsichtig und
schlussig ist — dann kann der Antrag von den Eltern rasch gestellt werden. In besonde-
ren Fallen — wenn zusétzlich zum Hausunterricht weitere Ma3nahmen wie z. B. Stun-
denreduzierung notwendig ist — kann eine arztlich-sonderpadagogische Bescheinigung
verfasst werden, die dann von der Arztin oder dem Arzt und der Beratungslehrerin oder

dem Beratungslehrer gemeinsam unterschrieben wird (vgl. KLEMM 20073, 14) .

Besondere Probleme entstehen haufig bei chronischen Erkrankungen mit immer wie-
der auftretenden Fehlzeiten. Nach § 1, Abs. 1 (4) haben die davon Betroffenen zwar
Anspruch auf Hausunterricht, es ist aber nicht definiert, was ,immer wieder an einzel-
nen Tagen fehlen* konkret meint. Daher sind auch hier Einzelfallentscheidungen
gefragt.

.Meine ,Formel' in der Beratung war: Addieren sich die Fehlzeiten auf 8 Wochen und
mehr im vergangenen oder voraussichtlich im kommenden Jahr, dann ist ein Anspruch

nach der Hausunterrichtsverordnung gegeben” (KLEMm 2007a,14).

Damit kann auch Eltern begegnet werden, die den Hausunterricht als eine Art
kostenlosen Nachhilfeunterricht beantragen méchten, obwohl weniger als diese
8 Wochen Fehlzeiten auftreten. In diesen — seltenen - Féllen muss dann sorg-
faltig abgeklart werden (was mir aus Zeitgriinden leider nicht immer gut gelang),
ob die schlechteren Schulleistungen krankheitsbedingt oder unabhéangig davon
vorhanden sind — dann missen andere Hilfen greifen (KLEmMM 2007a, 14).
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4.4.2 Nachteilsausgleich

Die amtliche Version des Informationspapiers zum Nachteilsausgleich (KULTUSMINIS-
TERIUM BADEN-WURTTEMBERG 2002) des Kultusministeriums in Baden-Wiurttemberg
bezieht sich bis jetzt nur auf manifeste kérperliche Beeintrachtigungen und Sinnes-
schadigungen. Auf der Grundlage diese Informationspapiers hat MICHAEL KLEMM im
Oktober 2006 eine Vorlage verfasst, die mit der juristischen Abteilung des Kultusminis-
teriums Baden-Wirttemberg abgestimmt wurde und die als Basis fur weitere Beratun-
gen im Kultusministerium dient. In ihr sind die wichtigsten Grundsétze zum Nachteils-
ausgleich sowie Beispiele aus der Beratungspraxis bei chronischen Erkrankungen ent-
halten (siehe Anhang S.130f).

Bei der Anwendung des Nachteilsausgleichs muss allerdings besonders auf die Gren-
zen individueller Lésungen in Baden-Wirttemberg geachtet werden. Die zielgleiche
Forderung aller Schilerinnen einer Schule im vorgegebenen Facherkanon eines Bil-
dungsganges bleibt hierzulande, mit unbedeutenden Ausnahmen, absolut verbindlich.
Diese schulpolitisch vorgegebene Struktur muss auch immer wieder den Eltern vermit-
telt werden, die dartber hinausgehende (bei individueller Betrachtung durchaus ge-

rechtfertigte) Erwartungen an den Nachteilsausgleich haben.

Die genannte padagogische Kreativitat der Schulen muss sich daher innerhalb dieser
Grenzen bewegen. Die erforderlichen Einzelfallentscheidungen fallen leichter, wenn
eine eindeutige organische Ursache fir Verlangsamungen, Notwendigkeit von mehr

Pausen, voribergehender Leistungsabfall u.a. arztlicherseits bescheinigt wird.

Schwierig wurde und wird es bei fraglichen somatischen Ursachen, bei psychi-
schen und psychosomatischen Erkrankungen, bei multiplen Erkrankungen und
Problemen, bei Schmerzverstarkungssyndrom, AD(H)S u.d. — zumal die Gren-
zen zwischen ,normal® und ,beeintrachtigt/krank” natirlich flieRend sind. Hier
waére eine enge Verzahnung von Schule und schulpsychologischer Hilfe
dringend erforderlich — bei einem Schulpsychologen auf 13.000 Schiilerinnen
(derzeit noch??) eine lllusion* (KLEMM 20074, 15).

Das néachste Beispiel verdeutlicht, wie schwer es oft ist, den individuellen Fahigkeiten
und Beeintrachtigungen durch den Nachteilsausgleich gerecht zu werden, in einem
System, das wenig Raum fir individuelle Forderung l&asst:

Markus hat Mukoviszidose, ADHS, eine grenzwertige LRS und leichte feinmotorische Pro-
bleme. Er ist hochsensibel und er hat einen (doppelt bestétigten) Verbal-IQ von ca. 140 und
einen Handlungs-1Q von 98. Er besucht die Klasse 5 des G8-Gymnasiums. Die Folgen der
Diskrepanz zwischen Verbal- und Handlungs-1Q, verstarkt durch die feinmotorischen Probleme
sind vor allem: Markus hat ein sehr gro3es Wissen, ist darin der Klasse weit voraus. Seine
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Schreibgeschwindigkeit ist erheblich eingeschrankt, Tafelanschriebe bringt er nur unvollstandig
zu Papier, seine Gedanken, die Lésungen im Kopf eilen der Schreibhand weit voraus. Er wird
dadurch standig frustriert und vor allem in Klassenarbeiten kann er nur einen Bruchteil seines
Wissens zu Papier bringen, beim Diktat (in Deutsch und Englisch) versagt er véllig. Die Muko-
viszidose ist nicht die Ursache dieser Probleme; er hat dadurch im Schulischen kaum Nachteile.
Aber durch seine anderen Personlichkeitsmerkmale ist er gegenliber anderen Gleichaltrigen
eindeutig benachteiligt, z.B. wenn die Hausaufgaben so viel Schreibarbeit wie bei den anderen
enthalten, wenn die gleichen Methoden der Leistungsmessung angewandt werden u.a.. Um
seine Fahigkeiten entfalten zu kénnen, um zu einem guten Abitur zu kommen (er hatte das
Zeug zu einem guten — ,zerstreuten — Professor) brauchte Markus dringend Zeitverlangerung
bei Klassenarbeiten, die Notengebung misste vorwiegend aufgrund mindlicher Leistungen an-
stelle von Diktaten und Geometriezeichnungen erfolgen, und er misste einen Laptop fir Haus-
aufgaben, zum Mitschreiben in der Schule bei Klassenarbeiten und langfristig auch bei Pri-
fungen benutzen dirfen (KLEmM 2007a, 15).

Das Beispiel zeigt, dass die seitherigen Regelungen des Nachteilsausgleichs erheblich
zu kurz greifen. Was ist mit Schilern wie Markus, was mit Kindern und Jugendlichen
mit psychischen und psychosomatischen Erkrankungen? Lasst sich das durch den
Nachteilsausgleich jemals in den Griff bekommen? Oder brauchen wir auch von der
Schulstruktur her eine viel individuellere, differenzierendere Férderung, damit solche
Schilerinnen ihre Fahigkeiten entfalten kdnnen und nicht unter die Rader kommen —

was bei Markus moglich war (vgl. Interview KLEMM 2007D).

4.4.3  Schullandheim, Ausfliige, Ubernachtungen

Die Untersuchungen von Dr. ASTRID KIMMIG im Rahmen des Forschungsprojekts
»Chronisch kranke Kinder und Jugendliche an allgemeinen Schulen haben deutlich
gezeigt, wie belastend ein Ausschluss von diesen Veranstaltungen fur die Betroffenen
ist. Zitat: ,Besonders leiden die kranken Kinder darunter, wenn sie von Gemeinschafts-
veranstaltungen ausgeschlossen werden” (KiIMMIG 2006b). — Sie haben ja auch eine
hohe Bedeutung fir die sozialen Beziehungen, fir die soziale Integration in der Klasse.
Hier ein Beispiel, entnommen aus der Klinikrundschau der Schule fur Kranke in
Tubingen.

Ich bin 15 Jahre alt und habe Muko.

Mir ging es letztes Jahr nicht so gut und deswegen habe ich angenommen, dass ich nicht mit
ins Landschulheim gehen kann. In der Schule geht es mir richtig gut, meine Klassenkameraden
wissen von meiner Krankheit und respektieren mich, ich habe auch ganz gute Noten - wenn da
nicht meine Klassenlehrerin wére. Sie ist die einzige Person die kein bisschen Verstandnis fir
meine Krankheit hat: sie schickt mich aus dem Klassenzimmer wenn ich husten muss und
stopft mich mit Hustenbonbons voll.
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Sie war von Anfang an dagegen, dass ich mit ins Landschulheim gehe — und das, obwohl es
auf eine Nordseeinsel gehen sollte! Ich war sehr traurig weil ich mich seit der sechsten Klasse
darauf gefreut habe.

Mit meinem Arzt (damals noch in der Muko-Ambulanz P.) habe ich beraten, wie ich doch mit-
gehen konnte. Nach einigen Tagen hat er mich dann angerufen und den Vorschlag gemacht,
dass ich eine Begleitperson mitnehme. Ich habe mich wahnsinnig gefreut, dass es eine Chance
gibt, doch mit zu kommen. Doch bis dahin war es noch ein grol3es Stiick Arbeit.

Meine Lehrerin hat sich gar nicht gefreut!!! Meine Mutter hat sich mehrmals mit ihr auseinander
gesetzt, aber ohne Erfolg; zum Schluss hat die Lehrerin ihr verboten, sie noch weiter zu stéren
oder sie anzurufen. Doch meine Klassenkameraden und die Eltern von ihnen tbten groRen
Druck auf sie aus, was mir den Ricken gestéarkt hat, weiter zu machen.

Ein Problem war noch die Finanzierung: wir mussten einen Spender finden, da die Kranken-
kasse die Begleitperson fir die finf Tage nicht zahlen wiirde. Als wir einen gefunden hatten,
mussten wir noch eine Unterkunft fiir die Begleitperson finden; da es auf der Insel F6hr und zur
Hauptsaison war, war das Ganze nicht so einfach. Doch nach langem Suchen haben wir eine
Unterkunft genau neben dem Heim gefunden (Gliick muss man haben). Als Begleitperson
stellte sich eine KG, die ich aus dem dortigen Krankenhaus schon sehr gut kannte, zur
Verfligung.

Als dann nach langer Zeit alles geregelt war, war ich sehr glucklich und voller Vorfreude auf die
schone Zeit. Doch meine Lehrerin wollte immer noch nicht aufgeben, sie versuchte alles nur
Erdenkliche, um mich nicht mitnehmen zu missen. Als letztes behauptete sie auch noch, dass
der Zug voll sei. Als wir nachfragten, stellten wir fest, dass das eine komplette Liige war.

Auf jeden Fall war das eine tolle Zeit auf Fohr.

Ich will mit diesem Bericht ausdriicken, dass man nicht gleich aufgeben soll, dass man sein
Leben lebt und auch Spall daran hat. Vielleicht geht es euch so wie mir und mein kleiner
Beitrag kann euch’n bisschen helfen (Klinik-Rundschau 2001, 10f).

Die wenigsten Schilerinnen mit einer chronischen Erkrankung haben ein solches
Durchsetzungsvermdgen, die Eltern (Matter) befiirchteten auch, dass die Schule dann
.sauer* auf sie ware — und verzichten lieber auf die Teilnahme. Immer wieder berich-
teten auch Betroffene selbst, dass sie von vorneherein darauf verzichteten, weil sie
dachten: das geht ja doch nicht. Ein besonderes ,Klientel“ sind dabei die Schilerinnen,
die sich in der Klasse bis dahin nicht als ,chronisch krank" geoutet hatten — und die von
vorneherein auf das Schullandheim mit einer anderen, vorgeschobenen Begriindung
verzichteten, um dort nicht als ,anders* aufzufallen.

Gerade hier ist ein guter Ansatz, wenn Schilerinnen sehr im Zweispalt waren, ob sie
die Erkrankung in der Klasse (und manchmal auch vor den Lehrkréften) o6ffentlich
machen sollten: Das Angebot, ihnen zu helfen, trotz ihrer Erkrankung an diesen Veran-
staltungen teilnehmen zu kénnen — nétigenfalls auch mit Begleitperson — wurde durch-

weg dankbar angenommen und dann waren sie auch bereit, die Mitschilerinnen zu
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informieren. Sie sahen ein, dass eine solche Offenheit ihnen Vorteile bringt — auch im
Schulalltag (vgl. KLEMM & LEBHERZ 2006,19f).

Bei vielen Ausfliigen ist eine Erschwerung oder Verlangsamung des Gehens der chro-
nisch erkrankten Schilerinnen der Grund fir ein Ausschluss von der Veranstaltung.
Gerade bei Rheumaerkrankungen, Muskelerkrankungen im Anfangsstadium, Mukovis-
zidose im fortgeschrittenen Stadium und anderen Erkrankungen kommt dies haufig vor.
»ES gilt in diesen Fallen also, bewusst zu machen, dass Rollstuhl oder Sitzroller nichts
an der bestehenden Schwere der Erkrankung oder Behinderung andern, sondern ge-
eignete Hilfsmittel sind, um beweglicher zu sein und vor allem am sozialen Leben teil-
haben zu kdnnen, ohne die anderen immer wieder mit seiner Langsamkeit zu ,behin-
dern™ (KLEMM 2007a, 17).

Dazu zwei Beispiele:

Artans chronische Gelenkserkrankung war in der zweiten Klasse der Grundschule so weit fort-
geschritten, dass er immer langsamer und mihsamer lief. Die Mitschilerinnen fragten immer
haufiger nach, warum ,er so lauft. Die Schulleiterin bat mich deshalb um einen Heimatschul-
besuch. Artan selbst wollte nicht so recht tber seine Erkrankung sprechen, stimmte aber zu.
Die Klasse war sehr interessiert, fragte viel, und es wurde deutlich, dass diese Erkrankung
nicht geheilt werden kann sondern weitere Verschlechterungen zu befilirchten sind. Das
Problem mit der Langsamkeit blieb aber offen. Ich erfuhr dabei, dass die Klassenlehrerin in den
ersten beiden Klassen viel Fantasie entwickelt hatte (wieder ein gutes Beispiel fir padago-
gische Kreativitat von Schulen!), damit weder er selbst noch die Klasse dadurch zu sehr ge-
handicapt ist: Bei Ausfligen nahmen sie einen Leiterwagen mit, in den er sich setzen konnte,
beim Weg zur Turnhalle durfte er eine Abklrzung durch die Busche nehmen, die fur seine
Mitschilerinnen sonst streng verboten waren usw. Nun aber war der Leiterwagen doch zu klein,
und ich sprach mit Artan in einem anschlieRenden Gesprach tber die anstehenden Ausflige.
Es stellte sich heraus, dass er einen Sitzroller besal3, dariiber aber die Schule nicht informiert
hatte und auch diesen nie mit in die Schule genommen hatte — er schamte sich irgendwie. Ich
konnte ihn zu einem zweiten Besuch in der Klasse gewinnen, bei dem er dann den Sitzroller
vorfuihrte. Die Klasse staunte, wie flott er damit ist (KLEmm 2007a, 17).

Judith hatte eine Cerebralparese mit spastischer Diplegie der unteren Extremitaten. Sie war —
deutschstammig und deutschsprachig — in Rumanien aufgewachsen, besuchte die 6. Klasse
Hauptschule und war fiir zwei bis drei Wochen stationar in der Entwicklungsneurologie aufge-
nommen, um die weitere Férderung abzuklaren. Als wichtigstes Ziel war in der Besprechung
(,Visite") die Versorgung mit einem Rollstuhl genannt worden. Sie konnte nur laufen, wenn sie
(allermeist von ihrer Mutter) gestitzt wurde oder sich selbst irgendwo aufstitzte. Natirlich war
sie auf diese Weise auch von allen Ausfliigen ausgeschossen. Vor allem die Mutter stellte sich
aber gegen diese Rollstuhlversorgung — es bestand eine sehr enge Bindung zwischen den
beiden... Der Wunsch von Judith und ihrer Mutter an die Klinikschule war, Mathematik intensiv
zu lernen — das ,musse" sie, weil sie schlecht darin sei; sie mache es allerdings nicht gerne. Auf
Nachfrage, was sie denn gerne mache, sagte sie ,Jesen“. Nach zwei Unterrichtsstunden (mit
Jmathematischen Blockaden®) konnten wir gemeinsam feststellen, dass sie nicht bei der Sache
war. Sie war vielmehr damit beschaftigt, was in der Klinik auf sie zukam. Deshalb schlug ich ihr
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vor, das Buch ,Sammelbammel und Rollstuhlréder” von Ursula Eggli miteinander zu lesen. Es
handelt von einem muskelschwundbehinderten Madchen, das durch einen Elektrorollstuhl und
den damit erweiterten Radius sich zunehmend von ihrer Mutter emanzipiert und selbstandig
wird — und bewirkte bei Judith, dass sie nun doch, auch gegen den Willen der Mutter aber
unterstiitzt vom therapeutisch-padagogischen Team, einen Rollstuhl wollte und bekam. Nach
ihrem Hauptschulabschluss besuchte Judith brigens eine Internatsschule fiir Kérperbehin-
derte, um (erfolgreich) den Realschulabschluss zu machen (KLEmmM 2007a, 17f).

4.4.4  Schilertransport

Die Organisation des Schilertransports gestaltet sich aus verschiedenen Griinden
haufig problematisch. Zum einen sind die Regelschulen damit Uberfordert, da sie keine
Erfahrung darin haben und geben von daher diese Aufgabe gerne an die Kliniklehrer-
Innen ab. Auf der anderen Seite ist auch in jedem Ort eine andere Stelle daflr zu-
standig, so dass es immer viel Zeit und Mihe kostet, diesen Transport zu organisieren.
In dieser Zeit (fast immer mehrere Wochen) verpasst das betroffene Kind viel Unter-
richtsstoff, was zu verhindern ware, wenn diese Organisation vereinfacht werden
wirde, zum Beispiel dadurch, dass immer dieselben Stellen dafiir zustandig sind und
durch vorgefertigte Muster fir die Elternantrdge und die arztlichen Bescheinigungen
(vgl. Interview KLEMM 2007b).

Ein Hinweispapier fur die Eltern und fir die Schulleitung mit folgenden Aspekten ware

ebenfalls sinnvoll:

= ... Dringlichkeit und die Bedeutung einer schnellen Regelung fur das kranke
Kind in seiner sehr schwierigen Situation,

» Hinweis, dass der Schultrager zustandig ist und der Antrag der Eltern mit der
facharztlichen Bescheinigung dorthin weiterzuleiten ist,

= Bitte, die Eltern zu unterstiitzen und sich persénlich beim Schultrager fur eine
rasche Genehmigung einzusetzen, da wir als Schule fir Kranke die Erfah-
rung gemacht haben, dass diese aus Kostenersparnisgriinden tberwiegend
eine Genehmigung zumindest hinauszdgern oder manchmal auch ablehnen
und inzwischen wertvolle Zeit verstreicht,

= Bitte, sofern maglich, selbst mit zu Gberlegen, wie der Fahrdienst organisiert
werden kann (KLEMM 2007a, 20).

4.5 Beratung in Krisen/ bei Problemen

Das Verhaltnis von Schule und Eltern bzw. Betroffenen ist gepréagt von Missver-
standnissen, uneingestandenen Angsten, Rollenkonflikten und Nichtwissen um
belastende Situationen. Die Eltern sind zerrissen zwischen Uberfiirsorge und
dem Wunsch ihr Kind mdglichst normal aufwachsen zu sehen. Sie sind gepragt
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durch (irrationale?) Angste um ihr Kind, die sie nicht &uBern, um nicht als
hysterisch zu gelten. Die Lehrer wollen idealerweise jedem Kind gerecht
werden und haben Sorge vor Problemen, wenn sie z.B. chronisch Kranken
Sonderbehandlungen einrdumen. AulRerdem fiihlen sie sich oft allein mit ihren
Angsten einen medizinischen, pflegerischen oder padagogischen Fehler zu
begehen (LEUTNER 1996). — So Martin Rapp, Vater eines an Mukoviszidose
erkrankten Kindes und GHS-Lehrer, sinngemalf? zitiert von MAX LEUTNER.

Die wichtigsten Folgerungen zu diesen Problemen wurden von GERHARD LEBHERZ und
MICHAEL KLEMM benannt: Die Pravention, das heif3t die Aufklarung fir beide ,Seiten”
von Anfang an und das — begleitete und bei Lehrer- und Schulwechsel immer wieder

erneuerte — Gesprach zur Erkrankung und deren Auswirkungen in der Schule, muss

erheblich verstarkt werden, dann treten die Probleme in vielen Féllen gar nicht mehr

auf.

Spatere Interventionen, wenn die Fronten schon festgefahren sind, sind erheblich zeit-
aufwandiger und schwieriger (vgl. Interview KLEMM 2007b).
Solche vermeidbaren Probleme, sind z. B.:
= der Ausschluss vom Schullandheim
= Bestrafung fur (heimliches?) Essen oder Trinken im Unterricht
= Mitschreiben und Benotung von Klassenarbeiten oder Nachschreiben von
drei/ vier Arbeiten in einer Woche unmittelbar nach langerem Fehlen
= keine Anwendung des Nachteilsausgleichs trotz eindeutiger krankheits-
bedingter Einschrankungen.
Fur sich genommen, misste man meinen, waren dies doch Probleme, die durch ein-
fache Gesprache zwischen Eltern und Lehrkréaften zu klaren waren. Aufgrund der oben
genannten Missverstandnisse zwischen den beteiligten Personen von Anfang an,
haben sich die Fronten aber oft schon lange verhartet. Die Eltern schimpfen z. B.: ,Ich
habe dem Lehrer doch gesagt, dass mein Sohn chronisch krank istl* Vom Lehrer er-
fahre ich dann: ,...aber sonst habe ich keine genaueren Informationen bekommen.”
oder: ,Aber sie haben auch gesagt, er will/soll ganz normal behandelt werden, und
wenn ich die anderen nachschreiben lasse, muss er das auch machen." Es kommt
aber auch immer wieder vor, dass die Lehrerinnen zurliickschimpfen, z. B.: ,Diese
Mutter kommt auch immer nur, wenn sie was will; die packt ihren Sohn in Watte..."

(vgl. KLEMM 20074, 21).

Ich habe gelernt, bei diesen gegenseitigen ,Anklagen’ vorsichtig zu sein: Was
Eltern als ,Tatsachen’ erzdhlen, sind ja in der Regel die Berichte ihrer Kinder,
die sicher die betreffende Situation so oder ahnlich erlebt haben. Ob sie auch
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so stattgefunden hat und wie viel Interpretation durch die Schilerinnen und die
Eltern darin enthalten ist, klart sich dann meist im Laufe der Gesprache mit
allen Beteiligten. Haufig lassen sich solche Konflikte dann mit einer, teils per-
sonlichen, teils telefonischen ,Pendeldiplomatie’ einigermalRen oder ganz be-
reinigen. Naturlich war ich auch bei Problemen involviert, die durch gute vorher-
gehende Information nicht aufzufangen gewesen waren. ... Es handelte sich
vorwiegend um Probleme, bei denen komplexere Faktoren, z.B. psychosoma-
tische Erkrankungen und/oder psychosoziale Probleme, mit im Spiel waren
(KLEMM 20074, 21).

Im folgenden nun ein Beispiel der Klinikschule in Tubingen flr eine Beratung durch
MICHAEL KLEMM bei einer somatischen Erkrankung mit erheblichen psychischen Beein-
trachtigungen:

Ellen leidet unter einer chronischen Erkrankung. Es handelt sich dabei um eine Erkrankung aus
dem rheumatischen Formenkreis, die schubweise verlauft und mit erheblichen Schmerzen
verbunden ist. Dabei besteht in der Regel ein Zusammenhang zwischen Stressfaktoren,
emotionaler Belastung und Zunahme der Krankheitssymptome, v.a. der Schmerzen.

Auf Grund ihrer chronischen Erkrankung und deren Folgeerscheinungen hat Ellen in diesem
Schuljahr bereits betrachtliche Fehlzeiten. Ein méglichst regelmafiger Schulbesuch sollte aber
unbedingt angestrebt werden. Die Mutter aul3erte die Vermutung, dass eventuell eine zusatz-
liche Mukoviszidose vorliegt, das wurde aber noch nicht bestétigt.

Ellen hatte in der 4.Klasse eine schwere Gewalterfahrung durch einen Mitschiler, mit erheb-
lichen Verletzungen (Gehirnerschiitterung, Wirbelsaulenlasion) erlebt. Danach verweigerte
Ellen die Schule und begann nach einmaliger Beratung durch die Bildungsberatungsstelle des
Oberschulamts eine Verhaltenstherapie, die Ellen nicht gern besuchte, ihr aber etwas gebracht
habe. In Mathematik habe Ellen aufgrund haufiger Fehlzeiten eine Mathematikblockade gehabt,
die sich mittlerweile bessere. Ellen wechselte in eine Walddorfschule, was die alleinerziehende
Mutter sehr unterstitzte, da sie aufgrund ihrer Beruftatigkeit eine Ganztagsbetreuung bendétigte.

Nach dem Ubergang auf das Gymnasium habe sich Ellen laut Aussagen der Mutter grund-
legend verandert: es gabe keine Essstorungen, keine Schulverweigerung mehr und ihr Selbst-
vertrauen sei gestiegen, auch dadurch, dass sie sich in der Klasse wohl fuhle und neue
Freunde gefunden habe.

Von Seiten der Klassenlehrerin stellen sich die Hauptprobleme, wie folgt dar:

- grol3e Schwachen in Mathematik,

- Chaos und Unordnung in Ellens eigenen Sachen,

- Lougengeschichten von Ellen, die zu Ablehnung durch die Mitschiilerinnen fihren.
Die Klassenlehrerin bemihte sich, um eine Verbesserung der Situation, ist aber mittlerweile,
genauso wie die Mutter, Uberfordert und sucht nach psychotherapeutischer Unterstitzung fur
Ellen. Da die somatischen Probleme, gegeniber den oben genannten, untergeordnet sind und
den Schulalltag eigentlich kaum bis gar nicht beeintréchtigen, ist derzeit auch kein Heimatschul-
besuch in der Klasse angezeigt.

Im weiteren Verlauf wurden weitere Gespréche mit dem zweiten Klassenlehrer, der Mutter und
dem Rektor der Realschule geflhrt.

Der zweite Klassenlehrer &uRlerte, dass der weite Schulweg ins Gymnasium problematisch ist
und deutete an, dass Ellen Ausnahmen ausnitzen kénnte. Eine Aussetzung der Benotung wére
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prinzipiell maglich, allerdings nur auf arztliche Bescheinigung, falls es als padagogisch sinnvoll
erachtet wiirde. Ebenso eine probeweise Versetzung in Klasse 7, wobei fraglich wéare, ob Ellen
den Stoff der Klasse beherrschen wirde.

Im Gespréach mit der Mutter wurde deutlich, dass Ellen den Wunsch gedul3ert hatte auf die
Realschule zu wechseln. Sie beklage sich, dass ihre Mitschilerinnen wegen der derzeitigen
Ganztagsschule nie Zeit hatten, wenn sie sich mit ihnen treffen will. Sie ziehen jetzt sowieso
nach M. um, dann ware die Realschule dort doch die bessere Lésung.

Der Vater hatte einen Gesprachstermin mit der Klassenlehrerin (zu der das Verhdltnis der
Mutter jetzt total gestért sei). Er glaube nicht, dass Ellen krank sei und sagte dies auch Ellen,
woraufhin diese nicht mehr zu ihm gehen wolle. Nun liege die ganze Last auf, ihr, der Mutter.

Zurzeit regrediere Ellen erheblich, sie sei sehr mide, schlapp und lustlos und schlafe viel. Das
klinge nach einer depressiven Entwicklung, meinte ich dazu. Einen Therapieplatz habe sie bei
einer Kollegin in Aussicht, was vom Kliniklehrer befiirwortet wurde. Sie selbst (die Mutter) fuhle
sich sehr Uberfordert. Ich riet ihr, doch auch fur sich eine Psychotherapie zu suchen (und
erlauterte ihr die probatorischen Sitzungen); sie &uf3erte sich positiv dazu.

Fir das Problem mit dem Vater aulRerte ich die Idee, dass Frau E. mal einen Termin mit ihm
ausmachen soll und ihm auch die objektiven Befunde vorlegen soll.

Der Rektor der Realschule zeigte sich bereit auf die Besonderheiten bei Ellen padagogisch ein-
zugehen und Ellen zum nachsten Schuljahr in die 7.Klasse aufzunehmen, falls das als die beste
Lésung angesehen wirde.

In einem weiteren Gesprach mit Ellen, ihrer Mutter, sowie der psychosozialen Mitarbeiterin der
Rheuma-Ambulanz wurde hauptsachlich der weitere Schulbesuch von Ellen besprochen. Es ist
allen Beteiligten klar, dass eine Entlastung erfolgen muss und der Schulbesuch wieder regel-
mafig werden sollte. Eine SofortmalRnahme ist die Aussetzung der Benotung. Dariiber hinaus
mdchte Ellen in die Realschule wechseln. Auch dies wird von den Beteiligten befiirwortet. Ellen
selbst meint, dass es fiir sie kein Problem sei, die Klasse 7 dort erfolgreich zu besuchen: Ellen
berichtet dartiber hinaus, dass sie an diesem Morgen zum ersten Mal seit zwei bis drei Wochen
wieder in die Schule gegangen und dabei von einigen ihrer Mitschiller dumm angesprochen
(angemacht) worden sei — v.a. wegen ihres haufigen Fehlens. Das Angebot, die Klasse tber
ihre Erkrankung zu informieren, wollte sie nicht annehmen. Sie wolle das mit den betreffenden
Mitschilern unbedingt selbst regeln. Schlie3lich stimmte sie immerhin zu, dass wir ihre Lehrer-
Innen informieren, ihnen aber dazu sagen, dass sie das selbst regeln méchte und nicht mit
Unterstiitzung von diesen.

Vonseiten der Klinik und der Klinikschule wurde auch dringend psychotherapeutische Be-
handlung empfohlen — als wichtiger Bestandteil der Gesamtbehandlung bei Fibromyalgie. Die
Mutter hat diesbeziiglich schon Kontakte mit der psychotherapeutischen Hochschulambulanz
aufgenommen; fur Ellen war dies offensichtlich neu, sie schien aber nicht ganz abgeneigt.

Die Klassenlehrerin sieht den Wechsel in die Realschule ebenfalls als sinnvoll an. Sie berichtet,
dass Ellen von den Mitschilerinnen Gberwiegend freundlich und freudig empfangen worden sei.
Sie habe aber auch Negatives von einzelnen Schilern mitbekommen (das komme ja immer
vor). Ihr seien aber die Hande gebunden, solange sie den Mitschilerinnen nichts von Ellens
Erkrankung sagen dirfe. Ellen wolle dies ausdrticklich nicht. Ich erklare, dass die Mutter diese
Information fiir die Mitschulerlnnen zwar wiinsche und von daher auch die Entbindung von der
Schweigepflicht mindlich vorliege. Ellen wolle dies nicht, dadurch sei naturlich vorpro-
grammiert, dass sie dumm angemacht wird. Ich sage zu, dass ich mit Ellen telefoniere und ihr
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die absolute Notwendigkeit erlautere, dass die Mitschiullerinnen zumindest von ihrer Erkrankung
wissen. Ein solch offener Umgang ist auch im Hinblick auf die neue Klasse notwendig.

In weiteren Telefongesprachen mit Ellen und ihrer Mutter wurde tber den offenen Umgang mit
ihrer Erkrankung gesprochen. Ich erlautere Ellen, dass es nicht mdglich ist, eine Aussetzung
der Notengebung zu beantragen ohne auch die Mitschiillerinnen davon in Kenntnis zu setzten,
dass dies aus Krankheitsgriinden geschieht. (Unverstandnis, Neid und Missgunst waren sonst
die Folgen.) Ellen sollte also die Erlaubnis geben, dass ihre Lehrerinnen sowohl die Fehlzeiten
als auch die Aussetzung der Notengebung gegenuber den Mitschilerinnen so erklaren dirfen.
Ellen stimmt dem — nicht gerade begeistert — zu. Die Lehrerinnen dirfen also ihre Fibromyalgie
(rheumatische Erkrankung mit standigen Schmerzen) nennen.

Im spéateren Telefongespréach mit Ellens Mutter (die eine offene Information begriif3t) sagt diese,
dass Ellen mit ihr dartiber nochmals gesprochen hat. Ellen méchte mdglichst nicht, dass diese
Information vor der ganzen Klasse gegeben wird. Das ware ihr irgendwie peinlich. Ich sagte
nochmals, dass es tiberhaupt niemand peinlich zu sein braucht, eine chronische Erkrankung zu
haben.

Allerdings sage ich zu, diesen Wunsch von Ellen den Lehrerinnen weiterzugeben. Vielleicht ist
es ja moglich, den Schilern, die besonders negativ Uber sie reden, diese Information aus
gegebenem Anlass zu vermitteln (vgl. Interview und Berichte KLEMM 2007).

Dieses Beispiel zeigt die Vielschichtigkeit der Probleme einer Schilerin, die unter
anderem durch die Mischung aus chronischer Erkrankung und psychischen Schwierig-
keiten bestehen.

Die Kliniklehrerinnen missen sich mit sehr vielen verschiedenen Personen und An-
sichten auseinandersetzen, bevor sie sich ein Bild der Situation machen kénnen, da
wie in diesem Beispiel die Sichtweisen unter den betroffenen Personen stark variieren.
Bislang ist in diesem Fall noch keine endgiiltig befriedigende Losung gefunden worden,
was aufgrund der vielen Schulwechsel zuséatzlich erschwert wird. An diesem Beispiel
wird auch die absolute Wichtigkeit des offenen Umgangs mit der chronischen Erkran-
kung deutlich; wie sonst sollen Mitschilerinnen und Lehrerlnnen angemessen rea-
gieren konnen? Dies den Schilerlnnen mit chronischen Erkrankungen nahe zu brin-
gen, ist eine der wichtigsten Aufgaben der Beratung durch die Klinikschulen bei statio-

naren, ebenso wie bei ambulanten Patientinnen.

Die Kliniklehrerinnen setzen sich nicht nur mit den Schilerinnen und Eltern auseinan-
der, sondern auch mit den Lehrerlnnen der Heimatschulen, um die Situation des be-
troffenen Kindes einschatzen zu kdnnen und die Hilfen richtig ansetzen zu kénnen.
Dazu ist es wichtig den Kontakt mit den Lehrerinnen der Heimatschulen zu halten und

auch ihre Wiinsche und Angste in die Beratung mit einzubeziehen.
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4.6 Kooperation

Unter Kooperation wird in diesem Kapitel in erster Linie die Zusammenarbeit zwischen
Klinikschule und allgemeinen bzw. berufsbildenden Schulen verstanden. Diese Ko-
operation soll, wie in Kapitel 3.2 erwahnt, soweit es nach den ,Bildungs- und Er-
ziehungszeiten moglich ist* geleistet werden. Diese Formulierung lasst allerdings jeden
Spielraum offen und wenn eine Kooperation nicht zufriedenstellend zustande kommt,
dann war es nach den ,Bildungs- und Erziehungszeiten“ eben nicht mdglich. Da diese
Zusammenarbeit jedoch unbedingt notwendig ist, sollte alles versucht werden, um eine

gelingende Kooperation herzustellen.

4.6.1 Kooperation mit den Kolleginnen der allgemeinen und

berufsbildenden Schulen

Die Bezugslehrerinnen (Kliniklehrerinnen) haben — neben dem Unterricht — ebenso die
Aufgabe der Kooperation mit den Heimatschulen sowie der Beratung ihrer Schiiler-
Innen. ,Es gibt dabei allerdings immer das Problem der Abwéagung, wie viel Zeit einer-
seits Unterricht andererseits Beratung, die mit viel Organisation verbunden ist, einneh-
men durfen/sollten — mit Rechtfertigungsdruck vor sich selbst sowie evtl. gegeniber
der Schulverwaltung: was ist die Aufgabe einer Lehrerin, eines Lehrers" (KLEMM
2007a, 24).

Die Kooperation mit den Kolleginnen der allgemeinen und berufsbildenden Schulen
funktioniert bisher in den meisten Fallen nicht befriedigend, wie MICHAEL KLEMM berich-
tet:

Auch hier gilt, dass diese aus Kapazitatsgriinden von mir selten in zufrieden
stellendem Umfang gepflegt werden konnte. Ich bemiihte mich zunehmend, die
Strukturen vor Ort zu nutzen und zu stéarken, dies gelang mir jedoch haufig nur
ansatzweise. Vor allem die Einbeziehung von Beratungslehrerinnen, die ich je-
weils auch zur Klassenkonferenz einlade, war nur selten moglich. Haufig spuirte
ich auch einen Widerstand, der Schulleitung oder Klassenlehrerinnen, diesen
einzubeziehen — und ich verstand nie wirklich, woran dies lag (Interview KLEMM
2007D).

+Ein langfristig oder gar chronisch kranker Schuler in der Klasse ist fur viele Lehrer
neu. Es ist deshalb geboten, Eltern und Patienten zu beraten und mit Schulleitern und
Lehrern der Stammschule in Kontakt zu bleiben* (SCHOR 1996, 34). Die Lehrerinnen
an den Stammschulen kommen, wie in diesem Zitat beschrieben, in eine fir sie vollig

neue und unbekannte Situation. Méglicherweise haben sie eine gewisse Scheu vor der
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Kontaktaufnahme mit der Klinikschule, weil sie nicht Gber die Arbeit und die Funktions-
weise dieser Schule informiert sind. Diesem Zustand kénnte man durch bessere Infor-
mationen, bereits wahrend des Studiums und aber auch in Weiterbildungen entgegen
wirken und so die Situation fur Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen
verbessern. Ansonsten lauft die Schule fir Kranke Gefahr ,infolge ihrer pAdagogischen
und organisatorischen Ausformungen isoliert zu werden. Deshalb missen Schulleiter
und Lehrer jede Mdglichkeit der Kontaktpflege mit anderen Schulen und mit der Schul-
verwaltung suchen und wahrnehmen, etwa bei lokalen und regionalen Fortbildungen*
(SCHOR 1996, 34).

MICHAEL KLEMM versuchte durch verschiedene Arten der Offentlichkeitsarbeit das
Wissen uber mdgliche Hilfestellungen fur Kinder und Jugendliche mit chronischen Er-
krankungen zu multiplizieren, unter anderem mit Vortrédgen in Schulen, mit der Organi-
sation eines Fachtages und der Mitarbeit an Filmen, wie ,Schulbesuche — Brlicken ins

Leben” und Informations-CDs.

4.6.2 Kooperation im interdisziplinaren der Klinik

Die Kooperation im interdisziplindren Team der Klinik ist ein gro3er Vorteil. Sie wird
besser als in anderen Institutionen ermoglicht, da viele verschiedene Berufsgruppen
(Padagoginnen, Erzieherlnnen, Arztinnen, Pflegepersonal, therapeutische und psycho-
soziale Mitarbeiterlnnen) unter einem Dach arbeiten und so der Kontakt einfacher her-
gestellt werden kann. Allerdings hangt dies auch von strukturellen und personellen
Gegebenheiten in den jeweiligen Kliniken ab. Die meisten Klinikschulen sind eigene
Institutionen und damit nicht der Klinik-Hierarchie unterworfen. An privaten Kliniken
dagegen, vor allem an Rehabilitationskliniken, ist die Klinik oft auch Tréger der Schule.
In beiden Fallen kann die Kooperation gelingen, wenn die Bedeutung der Schule durch
Klinikleiter und Arzteteam wertgeschatzt wird und wenn die Lehrerinnen ihre eigene
padagogische Disziplin als bedeutsam fir die Patientinnen betrachten und dabei
selbstbewusst, professionell auftreten.

Mehrfach wird allerdings auch beklagt, dass die Kooperation nicht erfolgreich ist auf-
grund der hierarchischen Strukturen, wie sie in vielen Kliniken vorhanden sind. ,Die
Problematik, die sich hier ergeben kann, wird augenscheinlich, wenn man die Position
und das Selbstverstandnis der einzelnen Einrichtungen, ihre hierarchischen Systeme,

Rangordnungen und Rangzuweisungen ins Blickfeld rickt* (SCHOR 1995, 49).
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An dem Universitatsklinikum Tibingen gab es und gibt es diese Probleme nicht; die
Lehrerinnen der Klinikschule werden als wichtige Kooperationspartner gesehen und

anerkannt.

Die Kooperation kann in diesem Rahmen nur gelingen, wenn die Bereitschaft von allen
Seiten vorhanden ist und bestimmte Rahmenbedingungen fir die Kooperation geschaf-
fen worden sind, dazu gehdren zum Beispiel feste Besprechungszeiten.

Die Schule fiir Kranke soll zu einem ,Kompetenzzentrum® werden, wird oft gefordert,
was das heifldt und was unter Kompetenz in diesem Fall zu verstehen ist, wird in

folgendem Zitat deutlich:

...unsere Kompetenz ... ist zuallererst die interdisziplinare Zusammenarbeit!
Erst das Zusammenwirken medizinischer, therapeutischer und padagogischer
Sichtweisen, Diagnostik und Beratung macht uns kompetenter in Bezug auf die
jeweilige Erkrankung als es unsere Kolleglnnen vor Ort sein kénnen. Ich mdch-
te es sehr deutlich sagen: Wir brauchen diese Kompetenz nicht in unserer Per-
son vereinen, benétigen z.B. auch keine Detailkenntnisse Uber alle Krankheits-
bilder — diese bringt die Arztin ein, manchmal auch die Diabetes- oder Epilep-
sieberaterin, eine Krankenschwester oder die psychosoziale Mitarbeiterin. Noétig
sind vielmehr interdisziplindre Kooperationsstrukturen wie eine Beteiligung der
Kliniklehrerlnnen an Visiten u.4. — und ... auch ein Mitwirken der Arztinnen oder
anderer Klinikmitarbeiterinnen an padagogischen Veranstaltungen (KLEMM
2007c).

In der Tubinger Klinikschule beschreibt MICHAEL KLEMM die interdisziplinare Zusam-
menarbeit in seinem Bereich, wie folgt:
Aus Kapazitats- bzw. Zeitgriinden fand diese Kooperation einigermalRen zufrie-

denstellend nur im CF-Team, weniger gut im Rheuma-Team, kaum mit anderen
Teams statt. (...)

Immer wieder Ansprechpartner war ich fur die Mitarbeiterinnen vom psychoso-
zialen Dienst, die z.B. nach Hausunterricht, Schilertransport, Nachteilsaus-
gleich und anderen schulischen Unterstitzungsmdglichkeiten fragten.

Hatte ich Schilerinnen zu beraten, besprach ich mich immer auch mit den zu-
standigen psychosozialen Mitarbeiterinnen, sofern es welche in diesem Bereich
gab. Manchmal wussten diese auch lber die medizinische Situation sehr gut
Bescheid, zumeist konsultierte ich zusatzlich Arzt oder Arztin (KLEMM 2007a,
24)

In diesen relativ kurzen Ausfihrungen wird deutlich, dass die Kooperation an den
Kliniken noch starker Verbesserung bedarf, sowohl in den interdisziplindren Teams, als

auch zwischen den Schularten und dass das Gelingen von Kooperation eine grof3e

Bereitschaft zur Beziehungsarbeit von allen Beteiligten erfordert. Hierarchische Struk-
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turen, wie sie in vielen Kliniken und damit auch Klinikschulen ublich sind, sind
eindeutige kooperationshemmende Faktoren, die allerdings von einer Seite nur schwer
abzubauen sind, wie in der Arbeitsgruppe ,Schilerinnen mit chronischen Erkrankun-
gen in allen Schularten — eine Aufgabe fur Kliniklehrerinnen“- anlésslich der 4. Tubinger

Tagung von vielen Seiten berichtet wurde.
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5. Eigene empirische Erhebung zur Situation der Beratung

durch die Schule fur Kranke in Tubingen

Die Schule fur Kranke in Tubingen ist daran interessiert, die Beratungsangebote fir
ambulante Patientinnen mit chronischen Erkrankungen zu untersuchen und gegeben-
enfalls zu verbessern. Daflr gibt es mehrere aktuelle Anlasse, zum einen, wie schon
mehrfach erwéhnt, da die Zahl dieser Kinder und Jugendlichen mit chronischen Erkran-
kungen standig zunimmt und zum anderen, da der Lehrer (MICHAEL KLEMM), der diese
Aufgabe in den letzten Jahren lberwiegend ausiibte, im August 2007 in den Ruhe-
stand gehen wird. Fir die nachfolgenden Padagoginnen ist es natirlich von Vorteil,
wenn sie Rickmeldungen von den zu beratenden Personen bekommen, was fir sie

personlich an der Beratung wichtig war und wie sie weiterhin organisiert werden soll.

Fur die Untersuchung wurden Fragebtgen als Messinstrumente ausgewahlt, da auf-
grund der vielen zu befragenden Personen und der kurzen Bearbeitungszeit fur die ge-
samte Arbeit ein persdnliches Interview mit jeder Person nicht mdglich gewesen waére;
wobei im personlichen Gesprach auf die individuelle Beratung ndher hatte eingegan-
gen werden kénnen, was sich bei den Fragebdgen spéater als Schwierigkeit heraus-
stellte. Ein weiterer Grund, der fUr die Fragebogenerhebung sprach, ist, dass die
Fragebdgen fur die Bewertung der weiteren Beratungstatigkeit durch die Klinikschule
genutzt werden kdnnen. Anhand dieser ersten Befragungsrunde sollten die Frage-
bogen erprobt und gegebenenfalls verbessert und angepasst werden, so dass sie in
Zukunft im Sinne einer kontinuierlichen Qualitatskontrolle der eigenen Arbeit weiter be-
nutzt werden kénnen. An dieser Selbstevaluation ist die Schule fir Kranke in TUbingen

besonders interessiert.

5.1 Beschreibung der untersuchten Stichprobe

Die untersuchte Stichprobe setzt sich aus Schilerinnen mit chronischen Erkrankungen,
deren Eltern und Lehrerlnnen zusammen. Insgesamt wurden 98 Fragebdgen an die
verschiedenen Personengruppen versandt. Es wurde die Beratung von Kindern und
Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen untersucht, wobei je nach Alter des
Kindes oder des Jugendlichen und Art der Beratung, manchmal nur die Eltern, nur die
Kinder oder nur die Lehrerinnen befragt werden konnten. Diese Entscheidung wurde

anhand der Informationen von MICHAEL KLEMM und der vorliegenden Akten der
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Schilerlnnen getroffen. Von den 98 versandten Fragebdgen, wurden 56 zurtick-

geschickt und konnten somit ausgewertet werden.

Die chronischen Erkrankungen der gesamten Stichprobe verteilen sich wie folgt auf die

unterschiedlichen chronischen Erkrankungen:

Ubersicht tiber chronische Erkrankungen der Untersuchungsgruppe

24% O Mukoviszidose

B rheumatische Erkrankung
OEpilepsie

O Sonstige Erkrankungen

Diese drei betroffenen Gruppen, Kinder, Eltern, Lehrer wurden befragt, um ein mdg-
lichst vielschichtiges Bild der erfolgten Beratung zu bekommen und um herauszu-
finden, welche besonderen Bedurfnisse jede dieser Gruppen hat, damit auf diese in der
Zukunft noch besser eingegangen werden kann.

Die befragten Kinder und Jugendlichen waren im Alter von 7 - 15 Jahren, bei den Kin-
dern unter 10 Jahren wurden nur die Eltern befragt und nicht das Kind, da dieses mit
dem Ausflllen des Fragebogens vermutlich Uberfordert gewesen wéare. Der Frage-
bogen flr die Eltern ging gréRtenteils an die Mutter, da sie fast ausschlie3lich an der
Beratung beteiligt waren, nur ein Fragebogen wurde an einen Vater versandt, da die

Beratung ausschlief3lich mit ihm stattfand.

5.2 Beschreibung der Messinstrumente und des Vorgehens

Zur Untersuchung wurden funf verschiedene Fragebdgen entwickelt. Allerdings war die
Erstellung der Fragebdgen etwas kompliziert, da die Beratungsanlasse und -durchftuhr-
ungen individuell sehr unterschiedlich waren. Am sinnvollsten ware es gewesen, flr
jede Beratung einen speziell zugeschnittenen Fragebogen zu entwerfen, schlief3lich
wurde die Anzahl der Bogen jedoch auf fiinf beschrénkt, um bei der Auswertung Ver-

gleichsmdglichkeiten zu haben.

Fir die Schilerlnnen und Lehrerinnen wurden je zwei Fragebdgen entworfen, je nach-

dem, ob ein Heimatschulbesuch oder eine Beratung stattgefunden hatte. Bei den



Empirische Erhebung 76

Eltern wurde diese Unterscheidung nicht gemacht, da sie (mit einer Ausnahme) bei

den Heimatschulbesuchen normalerweise nicht anwesend sind.

Lehrerinnen
Schilerlnnen Eltern rerinn
(an Regelschulen)
Fragen nach Heimatschul-
X 0 X
besuch und Beratung
Fragen nur nach Beratung X X X

Alle Fragebdgen enthielten offene und geschlossene Fragen. Bei den offenen Fragen
konnte frei formuliert werden, wahrend bei den geschlossenen Fragen eine durch
Smileys symbolisierte Skala von Antwortmdoglichkeiten vorgegeben war. Diese funf-

stufige Skala reichte beispielsweise von ,gar nicht gut” bis ,sehr gut”.

Die Befragten konnten entscheiden, ob sie ihren Namen auf dem Fragebogen angeben
wollten oder nicht, dazu enthielt jeder Bogen unten ein Abtrenn-Abschnitt (siehe Frage-
boégen im Anhang). Dieser Kompromiss wurde ausgewahlt, da einerseits der Wunsch
der Schule fur Kranke in Tubingen vorhanden war, ein brauchbares, nicht anonymes
Instrument fir die weitere Evaluation im Anschluss an zukiinftige Beratungen zu
entwickeln, zu erproben und gegebenenfalls zu verbessern. Andererseits war das
Interesse vorhanden ein mdglichst objektives Bild aus der Fragebogenauswertung zu
bekommen und vor allem Kritik zu erfahren, um die Beratungen zu optimieren, was
eventuell bei nicht anonymer Auswertung nicht gelungen ware. Bei der Auswertung
wurde allerdings deutlich, dass diejenigen die Kritik geduRRert haben, sich fir die nicht
anonyme Form entschieden haben. Insofern steht also einer kinftigen offenen An-
wendung der Fragebdgen durch die Klinikschule mit der Betonung, dass Kritik aus-
dricklich erwlinscht ist, nichts mehr im Wege.

Aufgrund dieser Situation wurde eine Halb-Anonymisierung als Kompromiss ausge-
wahlt. So konnte bei den Befragten, die ihren Namen gegentiber der Klinikschule ange-
geben haben (das waren die Meisten), die Meinung von Herrn KLEMM miteinbezogen

werden, was oftmals flr die Interpretation der Ergebnisse aufschlussreich war.

Die Fragebdgen fir die Eltern und Schilerinnen wurden in einem Umschlag zusam-
men mit einem Anschreiben von MICHAEL KLEMM und einem Anschreiben von mir
verschickt (Anschreiben siehe Anhang). Wobei es fur jeden der funf Fragebdgen ein
spezielles Anschreiben gab, die betroffenen Personen wurden also jeweils direkt
angesprochen. Fir jeden Fragebogen lag ein frankierter und an mich adressierter
Ruckumschlag bei. Die Befragten erhielten zum Ausfillen der Fragebdgen zwei

Wochen Zeit. Die Frageboégen fiir die Lehrerinnen wurden an die Schulen geschickt,
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mit der Bitte an die jeweilige Schulleitung den Fragebogen weiterzuleiten, falls die

Kollegin oder der Kollege die Schule gewechselt haben sollte.

Erstaunlich war fur mich die groR3e Bereitschaft von vielen Befragten schnell auf die
Fragebdgen zu antworten. Ein Drittel aller Bégen hatte ich nach Versand innerhalb von
drei Tagen zurlck. Diese Schnelligkeit kann einerseits so interpretiert werden, dass die
Beratung sehr gut war und deswegen die Bereitschaft hoch ist, schnell zu antworten,
oder andererseits, dass die Beratung sehr schlecht war und die Befragten eine grof3e
Notwendigkeit darin sehen, dass sich daran etwas andert. Auf jeden Fall kann man
aufgrund der raschen Resonanz sehen, dass das Thema diesen Personen sehr wichtig
ist, wie es zu interpretieren ist, wird nach der Auswertung der Ergebnisse leichter zu
entscheiden sein.

Zum Beratungsgesprach ohne Heimatschulbesuch wurden leider nur funf Fragebdgen
an die Lehrerlnnen und Schilerlnnen verschickt, weil in den meisten Fallen die
Beratung mit einem Heimatschulbesuch kombiniert war. Deswegen fallt diese Aus-
wertung im Vergleich zu der, bei den Heimatschulbesuchen wesentlich kiirzer aus und
lasst keine Rickschlisse auf die allgemeine Situation zu, da das zur Verfligung

stehende Material zu gering war.

5.2.1 Fragebogen fur Schilerlnnen mit chronischen Erkrankungen

Die Fragebogen fir die Schilerinnen mit einem Heimatschulbesuch beinhalten Fragen
zum Besuch des Kiliniklehrers in der Klasse, wie dieser empfunden wurde und was
fehlte oder verandert werden sollte. Die gleichen Fragen wurden zur Vorbereitung des
Besuches in der Klasse gestellt. Anschlie3end wurde nach Auswirkungen bzw. Folgen
des Besuches und Verhaltensanderungen der Mitschilerinnen/Lehrerinnen nach der
Information Uber die Krankheit gefragt. Weitere Fragen an die Schilerlnnen waren,
inwiefern die Erkrankung nach der Information in der Schule besser berlcksichtigt
wurde und ob mehr Unterstlitzung von Seiten der Klinikschule notwendig gewesen
ware. Weiter wurde gefragt, ob die Schilerinnen sich bei einem Klassen- oder Schul-
wechsel wieder einen Heimatschulbesuch wiinschen wirden. AbschlieBend gab es
noch die Méglichkeit die eigene Meinung oder Anmerkungen zur Beratung oder zum

Fragebogen zu aul3ern.

Die Fragebogen fir Schilerinnen ohne Heimatschulbesuch beinhalten grundsatzlich

die gleichen Fragen, wie bei Schilerinnen mit Heimatschulbesuch, mit dem Unter-
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schied, dass nicht nach dem Besuch, sondern nach dem Gesprach mit dem Klinik-
lehrer gefragt wurde. Eine weitere Frage unterscheidet die beiden Bogen, namlich die
Frage, ob die Klasse Uber die chronische Krankheit informiert wurde und wenn ja, wer

die Information ibernommen hat (Fragebogen siehe Anhang).

5.2.2 Fragebogen fur Eltern von Kindern mit chronischen Erkrankungen

Die Eltern bekamen einen &hnlich aufgebauten Fragebogen, wie die Schilerinnen
ohne Heimatschulbesuch. Natirlich wurden die Fragen etwas modifiziert, damit sie auf
die Eltern zutreffen. Eine Frage wurden den Eltern zusatzlich gestellt und zwar,
inwiefern das von der Klinikschule zur Verfiigung gestellte Informationsmaterial hilf-

reich war (Fragebogen siehe Anhang).

5.2.3 Fragebogen fur Lehrkrafte an allgemeinen und berufsbildenden

Schulen

Fur die Lehrerlnnen waren zwei Fragebdgen entwickelt worden, wobei die meisten Be-
ratungen bei Schilerlnnen mit Heimatschulbesuch stattgefunden haben. Der Frage-
bogen fur die Lehrerinnen mit Heimatschulbesuch beinhaltet zusatzlich Fragen zur
Beratung durch den Kliniklehrer und die schon bekannten Fragen zum Besuch des
Kliniklehrers, wie bei den Schilerinnen. Abweichend vom Schiilerinnen-Fragebogen
wurde nach dem Informationsmaterial, wie bei den Eltern, gefragt.

Die Lehrerlnnen, bei denen ausschlie3lich eine Beratung stattgefunden hatte, be-
kamen einen ahnlichen Fragebogen, wie die Schilerinnen ohne Heimatschulbesuch,

mit der Zusatzfrage nach dem Informationsmaterial (Fragebogen siehe Anhang).

5.3 Ergebnisse, Diskussion der Ergebnisse und Schlussfolgerungen fir die

Beratung

Im folgenden werden die Ergebnisse der Fragebogenauswertung beschrieben, dabei
werden die verschiedenen Fragen behandelt und die jeweiligen Antworten der unter-
schiedlichen Personengruppen (Schulerinnen, Eltern, Lehrerinnen) miteinander in
Beziehung gesetzt und verglichen. Die Ergebnisse zur Beratung ohne zusétzlichen

Heimatschulbesuch werden aufgrund der kleinen Stichprobe nur kurz dargestellt.
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Im nachsten Abschnitt wird allerdings eine Beratung ohne Heimatschulbesuch als Ein-
zelfall beschrieben, so dass diese Art der Beratung in der Auswertung auch vertreten
ist.

Am Schluss jeder Einzelfrage werden die Ergebnisse interpretiert bzw. Schlussfol-
gerungen daraus gezogen. Da die Untersuchung ja auch der unmittelbaren Evaluation
und Qualitatsverbesserung der Beratungsarbeit der Klinikschule Tubingen dienen soll,
habe ich anschlieBend die Ergebnisse, deren Interpretation und Schlussfolgerungen
Herrn KLEMM vorgelegt und ihn noch um einen Kommentar gebeten. Er konnte dann
die Aussagen auch teilweise auf konkrete Beratungen und Heimatschulbesuche be-
ziehen. Die Erklarungen in den Fufl3noten, die einige Aussagen erst verstandlich

machen, wurden ebenso im Gesprach mit Herrn KLEMM erfragt.

Zuerst werden die Ergebnisse zur Beratung mit einem Heimatschulbesuch néher
betrachtet. Die Antworten der Befragten werden direkt wiedergegeben, das heil3t even-

tuelle Rechtschreibfehler werden Gibernommen.

Ergebnisse zum Heimatschulbesuch

— Wie war der Heimatschulbesuch?

Wie war der Heimatschulbesuch?

Anzahl
14
12
12 4
10
10 4
8 - 7 -
W Schilerlnnen
6 - 4 OLehrerlinnen
4 -
2 -
0

® @ @ © @ enthalten

Insgesamt lasst sich sagen, dass alle Antworten zu dieser Frage im positiven Bereich
der Bewertungsskala liegen, das heil3t sie bewegen sich nur im Bereich von ,gut” bis
»sehr gut®. Die Schulerinnen gaben grof3tenteils an, dass sie den Heimatschulbesuch
.sehr gut” fanden, nur ein Viertel fand ihn lediglich ,gut“. Bei den Lehrerlnnen ergibt
sich genau das umgekehrte Bild, die meisten beurteilten den Heimatschulbesuch als

~-gut* und sieben von den insgesamt 17 Antworten gaben ein ,sehr gut®. Das heifl3t also
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die Schilerlnnen sind mit den Heimatschulbesuchen insgesamt zufriedener als die

Lehrerlnnen, wobei insgesamt eine grof3e Zufriedenheit besteht.

Interpretation/Schlussfolgerung:

Die Griinde hierfur kdnnten darin liegen, dass die Schilerinnen einen engeren Kontakt
mit dem Kliniklehrer hatten und somit in die Vorbereitung des Heimatschulbesuchs
mehr einbezogen waren, als die Lehrerinnen und dadurch besser Bescheid wussten,
was auf sie zu kommt und ihre eigenen Wiinsche mit einbringen konnten.

Winschenswert ware, dass die Lehrerinnen fir sich selbst mehr Beratung bekommen
und auch im Vorfeld eines Heimatschulbesuchs eine intensivere Betreuung fir die
Lehrerlnnen stattfinden wurde. In wie weit diese umgesetzt werden kann, ist eine orga-
nisatorische und personelle Frage, da die Kapazitat der Kliniklehrerinnen fur die Be-
ratung in Zukunft nicht aufgestockt werden wird und es somit schwierig ist die Beratung

fur die Lehrerlnnen zu intensivieren.

Fur die Lehrerlnnen stellt ein Heimatschulbesuch eine voéllig neue Situation dar. Nor-
malerweise sind sie allein fur die Klasse, den Unterricht und die Umgangsformen ver-
antwortlich. Beim Heimatschulbesuch sind sie plétzlich nicht mehr diejenigen, die die
Situation vorbereitet haben, sondern sie missen ihre gewohnte Rolle fur zwei Stunden,
zumindest zu Teilen aufgeben. Je nach Charakter der Lehrkraft kann das zu Konflikten
fuhren, weshalb die Lehrerinnen eventuell die Heimatschulbesuche nicht so positiv

bewerten, wie die Schilerlnnen.

Kommentar durch M. KLEMM:

Er hatte bisher gelegentlich Zweifel, ob der im Vergleich zu anderen Beratungsmodel-
len (z. B. der ,Kooperativen Beratung®, die er bei Prof. MUTZECK erlernt hatte) geringe
Zeitaufwand (in der Regel 1 % Stunden Vorbereitung mit Schilerin und Eltern, 1 ¥
Stunden Unterricht in der Klasse, 1 Stunde Klassenkonferenz, dazu natirlich Telefo-
nate und Erarbeitung der individuellen Materialien) einen nachhaltigen Effekt habe.

Diese objektive Riickmeldung ist daher sehr hilfreich fr ihn.

Herr KLEMM sieht aber ebenso die Notwendigkeit der intensiveren Vorbereitung mit den
Klassenlehrerinnen. Das hatte auch den Vorteil, dass diese sich starker eingebunden

und mitverantwortlich fuhlen (Interview 25.7.2007).
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— Was war am Heimatschulbesuch gut?

Auf diese Frage gaben die Schilerinnen folgende Antworten, wobei Antworten, die
doppelt genannt wurden, oder keinen neuen Inhalt hatten, nicht noch einmal aufgefuhrt
werden. Die ersten Zitate der Schilerinnen beziehen sich auf die Information und die
Aufklarung Uber die Krankheit, aber auch tber den Umgang und die krankheitsbeding-

ten Besonderheiten.

- Ich fand die Aufklarung Uber die Erkrankung und Utber den taglichen Alltag mit
den Schmerzen gut.

- Dass er meinen Freunden aus der Klasse erklart hat wie Muko funktioniert und
dass ich im Unterricht essen und trinken darf.

- Das ich nicht vorne stehen musste.

- Durch den Besuch des Kliniklehrers, haben meine Mitschiler meine Krankheit
verstanden. Nun wissen sie auch warum ich so viel fehle.

- Das direkt auf meine Epilepsie eingegangen wurde.

- Ich fand alles gut. Die wichtigsten Dinge/Sachen wurden erwéhnt und das Ver-
haltnis zur Klasse wurde besser.

- Das ich vorgezeigt habe wie die Invusion geht und erklart habe wie alles in der
Klinik ablauft. Mit der Dampfmaschine! und die bunte Kugeln?.

- dass ein Video gedreht wurde tiber mich?®.

Die Lehrerinnen erwdhnten vor allem die gute Atmosphére, die kindgerechte Infor-
mation und das handlungsorientierte Vorgehen. Erganzend wurde die Art der Ge-
sprachsfihrung und die besondere Situation durch die auRenstehenden Personen, die
zur besseren Merkfahigkeit der Schilerlnnen beigetragen hétten, erwahnt.
- beim Gesprach herrschte eine gute Atmosphare; Herr Klemm ging sehr einfihl-
sam mit der Klasse und der Thematik um.

- Schiler konnten Fragen stellen. Relativ unbekanntes Krankheit wurde erklart.
Spezielle Tipps fur Sportunterricht.

- sachliche Information Uber Krankheit verbunden mit offenem Frageangebot fur
Mitschdler.

- Die Situation des betroffenen Schilers wurde gut beleuchtet. Die anderen
Schuler wurden miteinbezogen. Es herrschte eine familidre Atmosphére.

! Das Inhalationsgerat der Schiilerin, dass sie als ,Vernebler* in der Klasse herumzeigte.
? Das sind die vielen Medikamente, die sie einnehmen muss.

® Es handelt sich um ,Luan®, der fur den Film ,Schulbesuche - Briicken ins Leben® gefilmt wurde, als er seinen Sitzroller
erstmals mit in die Klasse nahm.
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- Die Infos waren anschaulich (an der Person eines Kindes), kindgemaf3, Fragen
wurden beantwortet - es war fur das "kranke" Kind richtig und hat bei den an-
deren Kindern Angste vor dieser Krankheit abgebaut.

- Den Schilern wurde versucht kindgerecht die Krankheiten zu erklaren, ohne
ihre "Schwere" zu stark in den Vordergrund zu riicken.

- Es wurden alle Fragen beantwortet. Das Filmmaterial* war fiir die Schiiler sehr
wichtig, so konnten sie die Unterschiede besser wahr- nehmen. Das Team® hat
sich auf die Klasse eingelassen und die Schiiler haben sehr viel gelernt.

- Kontakt von “fremden" Experten, die die Krankheit nochmals darstellen =>
bessere Merkfahigkeit der Schiiler, héheres Interesse der Schiler.

- Ein Problem, wird sehr ruhig, ohne Ubertriebene Angste etc. besprochen. Er
sprach die ganze Klasse an und die Krankheit von M. wurde ,hinuntergeholt*
und es fuhlten sich so viel mehr Schiler-/innen der Klasse bereit und in der
Lage, gewisse Dinge zu verstehen, zu helfen etc. M. wurde ... nicht zur AuRen-
seiterin, sondern brachte noch mehr ,Teamwork" in die Klasse.

Interpretation/Schlussfolgerung:

In den Antworten zu dieser Frage, stand bei Lehrerinnen und Schuilerlnnen die Infor-
mationsvermittlung tber die Krankheit im Vordergrund. Dieser Aspekt ist natirlich auch
der grundlegendste bei einem Heimatschulbesuch; besonders bedeutsam ist dabei,
dass den Mitschulerinnen die oft bis dahin vorhandenen Angste (z. B. vor Ansteckung,

etwas falsch zu machen oder vor einem Anfall bei Epilepsie) genommen wurden.

Die letzten Aussagen unterstitzen zum einen die Wichtigkeit der ,fremden Experten” in
der Klasse, wie sie auch Frau Dr. KIMMIG im Gespréch (siehe Seite 53) beschrieben
hat, zum anderen wird noch ein Aspekt erwahnt, der oftmals vergessen wird, der aber
verdeutlicht, dass nicht nur das erkrankte Kind von einem Heimatschulbesuch
profitieren kann, sondern die ganze Klassengemeinschaft, was in dieser Arbeit schon

an anderer Stelle angesprochen wurde.

Deutlich wird in diesen Aussagen auch, dass es bedeutsam ist, wenn sich die Informa-
tionen speziell auf den Krankheitsverlauf des betroffenen Kindes richten und eine
offene Atmosphare vorhanden ist, in der sich alle Schilerinnen wohlfiihlen kénnen.
Dies ist in hohem MalRRe von der Personlichkeit des Kliniklehrers abhangig und der Art,

wie dieser mit den Kindern umgeht, wie folgende Aussagen belegen:

- Seine ruhige Art, seine Geduld, seine Offenheit.
- Gesprachsfuhrung.

# Zum Thema Epilepsie gibt es ab Klasse 7 geeignetes Material, das hier gezeigt wurde.
® Kliniklehrer, Arzt, Epilepsieberaterin
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Kommentar durch M. KLEMM:

Die positive Wirkung ,fremder Experten* schétzt er ebenso als hoch ein: er komme
manchmal in Klassen, die als ,disziplinlos” und ,wild“ beschrieben wurden; die Mitschi-
lerinnen hoéren dann aber doch zwei Stunden lang sehr interessiert zu, stellen viele
Fragen und erzahlen auch von Erkrankungen oder Klinikerfahrungen, die sie selbst
haben/hatten oder von denen ihrer Bekannten oder Verwandten. Allerdings sollten die
~Experten” (es kdnnte ja auch medizinisches Fachpersonal sein) auch tber didaktisch-
methodische Fachkenntnisse sowie Fahigkeiten zur Gesprachsfiihrung in Schulklassen

verflugen (Interview am 25.7.2007).

— Was wiurdest Du/ Was wirden Sie andern?
— Hast Du Verbesserungsvorschlage? Haben Sie Verbesserungsvor-

schlage?

Diese beiden Fragen waren auf den Fragebdgen getrennt gestellt, werden aber in der
Auswertung zusammengenommen, da sich die Antworten darauf sehr ahneln und oft-
mals nur eine der Fragen ausgefullt wurde, sie sich inhaltlich jedoch nicht unter-

scheiden.

Von den Schiilerinnen wurden nur sehr wenige Anderungswiinsche oder Verbes-
serungsvorschlage genannt, z.B.:
- Es ware schon gewesen, wenn mehr Zeit gewesen ware und mehr Lehrer dabei
gewesen waren.®
- Ja, es war nicht so viel Zeit, dass ich alles zeigen konnte.’

- Man sollte den Besuch in der Klasse erst so gegen 14-15 Jahre machen weil in
dem Alter mehr verstanden wird.

- Das es nur nicht um mich geht, sondern auch mal bischen um die andere.

Die AuBerungen der Lehrerlnnen bezogen sich vorwiegend auf den Unterricht in der

Klasse, die letzten beiden Aussagen auf die Information fur die Lehrkréfte:

- Die Kinder zeigten sich Uber einen langen Zeitraum sehr interessiert. Mir er-
schien es etwas zu lang.

- Anschauung. Schaubild, um zu zeigen, welche Organe betroffen sind. Nicht
jeder Schuler hat Tragweite verstanden.

® In diesem G8-Gymnasium wurde nur eine Unterrichtsstunde bewilligt, trotz mehrfacher Hinweise des
Kliniklehrers, dass dies nicht ausreichen wirde. Zudem wollte die Klassenlehrerin keine Klassenkonferenz; dies ware zu
aufwéandig, sie kdnne die Fachlehrerinnen gut selbst informieren.

" Diese Aussage ist von einer Schiilerin mit Mukoviszidose und Diabetes mellitus Typ1; fur die griindliche Erklarung
beider Erkrankungen reichten tatséchlich zwei Unterrichtstunden nicht aus.
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- Krankheit veranschaulichen.
- Kindgerechte Sprache und kirzere Gesprachslange (Konzentration der Alter-
stufe)

- Vor den Gesprachen mit den Kliniklehrern ca. 1 U-Stunde an Beispielen die Er-
krankung und die Auswirkungen darstellen. Evtl. Film aufnehmen von Gespréa-
chen mit Betroffenen.

- Informationsmaterialien im Vorfeld den Lehrern zukommen lassen.
- Anwesenheit aller Kollegen => Was ist wenn in Pause /Vertretungsstunde was
passiert und der Kollege nicht informiert ist (=>Problem der Schulleitung). ®

Interpretation/Schlussfolgerung:

Die Anderungswiinsche der Schiilerinnen und Lehrerinnen sind wesentlich knapper,

als die positive Resonanz auf die Beratung.

Zwei Lehrerinnen meinten, dass Klassengesprach bzw. die Gespréachssequenzen
seien zu lang gewesen. Zwei andere hatten sich mehr Anschauung gewiinscht, diese
Kritiken kbnnen durchaus in Verbindung gesetzt werden, da durch die Gespréachslange
und den fehlenden Methodenwechsel, die Konzentration und das Verstandnis etwas

gelitten haben kbnnten.

Eine Schilerin oder ein Schiler mdchte, dass es beim Heimatschulbesuch nicht nur
um sie oder ihn geht, sondern auch um die anderen Schulerinnen, dieser Wunsch
wurde mittlerweile insofern umgesetzt, dass die anderen Mitschiler von ihren chro-
nischen Erkrankungen, wie Asthma, Allergien etc. berichten dirfen. Vor allem fir
schichterne Kinder und Jugendliche ist dieser Aspekt von grofRer Bedeutung, damit sie
wahrend des Heimatschulbesuchs nicht ununterbrochen im Mittelpunkt stehen und
dadurch nicht in eine Sonderrolle gedrangt werden, denn das versuchen die Kinder

und Jugendlichen zu vermeiden (vgl. Kapitel 4).

Der Wunsch eines Kindes und einer Lehrerin, dass mehr Lehrerlnnen am Heimatschul-
besuch teilnehmen, bezieht sich darauf, dass in diesen Fallen keine Klassenkonferen-
zen stattfanden und die Fachlehrer auch nach dem Besuch noch zu wenig oder gar
nicht informiert waren (vgl. FuBnoten 7 und 8). Die Anwesenheit mehrerer Lehrerinnen
beim Klassengesprach erscheint nicht sinnvoll, da dadurch die Offenheit der Mitschi-

lerinnen beeintrachtigt werden kénnte.

8Hier hatte Herr Klemm, nach eigenen Angaben, es versdumt tber die Schulleitung die Einberufung einer
Klassenkonferenz zu erbitten; der junge Lehrer hatte zwar die Fachlehrerlnnen eingeladen, es kamen aber nur zwei.
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Relativ leicht umsetzbar, ist der Wunsch, dass die Lehrerinnen das Informationsma-
terial vor dem Heimatschulbesuch schon geschickt bekommen und sich so schon

vorher informieren kdnnen.

Zwei Kolleginnen hatten sich eine kindgerechtere Sprache und eine kirzere Ge-
sprachsdauer gewiinscht, dies ist fur den Kliniklehrer schwer einzuschétzen, da er die
Klasse nicht kennt und schnell zwischen verschiedenen Altersstufen wechseln muss.
Eventuell kdnnte das in einem intensiveren Vorgesprach thematisiert werden, so dass

es die Konzentrationsfahigkeit der Kinder nicht tberstrapaziert wird.

Kommentar durch Herrn KLEMM:;

Diese Rickmeldungen sind ihm am wichtigsten; hier ist fir ihn am starksten der Sinn
der Untersuchung erfullt, der ,Lerneffekt” fur ihn am groéf3ten. Tatséchlich sieht auch er,
dass in einigen seiner Heimatschulbesuche die reinen Gesprache zu lang waren und
Anschauung sowie Methodenwechsel zu kurz kamen. Er nennt einige Grinde dafir

und verbindet diese mit Uberlegungen zu kiinftigen Verbesserungen:

- Bei stationar anwesenden Schulerinnen werden die Heimatschulbesuche in der
Klinik mit Fotos, manchmal auch kleinen selbst gedrehten Filmsequenzen vorbe-
reitet, und es ist auch geniigend Zeit, z.B. ein kleines Handpuppenspiel (wie in
dem Film ,Schulbesuche — Briicken ins Leben“ gezeigt) vorzubereiten. Hier wur-
den ambulante Patientinnen befragt, bei denen diese Mdglichkeiten sowohl vom
Ambiente als auch von der Zeit her nicht so gegeben waren. Steht mehr Zeit fir
die Vorbereitung zur Verfigung, dann kdnnen solche Elemente auch bei ambu-
lanten Therapien, Ambulanzbesuchen und in der direkten Vorbereitung in der

Klinikschule oder daheim mit eingeplant werden.

- Fur Krebserkrankungen im Kindesalter stehen zumindest drei gute kindgerechte
Filme zur Verfigung (,Driber reden ist schwer”, ,Ein Brief aus dem Krankenhaus*
und ,Schulbesuche — Briicken ins Leben®), aus denen Kliniklehrerln und Schi-
lerin Sequenzen fir den Heimatschulbesuch auswahlen kénnen. Bei Mukoviszi-
dose gibt es nur einen sehr kurzen Film, in dem wenige Sachinformationen in ein
Lied (,Wie ein Pirat) eingebettet sind. Etwa die Halfte der Schilerinnen fand ihn
fur ihre eigene Situation nicht so passend; Patientlnnen, die schwerer betroffen
sind als der im Film gezeigte Junge, wurden von Herrn KLEMM gar nicht gefragt,
ob sie diesen Film zeigen méchten. Herr KLEMM will sich nun dafiir einsetzen,

dass auch fur Mukoviszidose entsprechende, fur die Schule brauchbare Filme
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entstehen, in denen ganz verschiedene Auspragungen und Verlaufe der Erkran-

kung kindgerecht gezeigt werden.

- Herr KLEMM war immer sehr darauf bedacht, dass das betroffene Kind, seine be-
sondere Art der Erkrankung, seine Einschrankungen und schulischen Erforder-
nisse zur Sprache kommen — auch von daher hielt er die Verwendung von allge-
meinen Medien oder Anschauungsmaterialien eingeschrankt. Allerdings raumt er
ein, dass seine Starke auch eher im entwickelnden Gesprach und der Ge-
sprachsfihrung liege und er von daher gelegentlich dazu neige die Anschauung
zu vernachlassigen, und er ist dankbar, dass ihm diese Schwache von den

Lehrerlnnen gespiegelt wird.

Die Ruckmeldung der Schilerin ,dass es nicht nur um mich geht* hat Herr KLEMM in
das Repertoire seiner Besuche in der letzten Zeit mit aufgenommen, in dem er regel-
manRig nach weiteren chronischen Erkrankungen fragt; der Wunsch der Schilerin be-

statigt ihm die generelle Richtigkeit dieses Vorgehens (Interview am 26.7.2007).

— Wie war die Vorbereitung des Heimatschulbesuchs?

Anzahl Wie war die Vorbereitung des Heimatschulbesuches?

W Schilerlnnen
41 OLehrerinnen

0 T

® ® @ © @ enthalten

Die Tendenz bei dieser Frage war grundsatzlich positiv, wobei die Schilerinnen und
die Lehrerinnen die Vorbereitung insgesamt sehr ahnlich bewerteten. Die meisten
Schilerlnnen und Lehrerinnen gaben an, dass die Vorbereitung ,gut” war, wobei sich
viele Lehrerinnen (5 von 17 Personen) enthalten haben. Diese gaben an sich nicht
mehr oder nicht mehr ausreichend an die Vorbereitung zu erinnern, die bei den Lehrer-
Innen im Allgemeinen auch kirzer ausféllt, als bei den Schilerinnen, die intensiv den

gesamten Besuch mit dem Kliniklehrer besprechen, vorbereiten und mitgestalten.
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Die Schilerinnen bewerteten die Vorbereitung mit knapper Mehrheit als ,gut”, dicht
gefolgt von einer ,sehr guten* Bewertung, die nur eine Schilerin oder ein Schiler
weniger angekreuzt hat. Bei den Lehrerinnen dagegen fallt das Ergebnis klarer aus,

die Mehrheit bewertete die Vorbereitung des Heimatschulbesuchs mit ,gut*.

Interpretation/Schlussfolgerung:

Eine Verbesserung ware, wie bei der Frage nach der Beurteilung des Heimatschulbe-
suchs schon angesprochen, dass die Lehrerlnnen mehr in die Vorbereitung des Hei-
matschulbesuches mit einbezogen werden, was aber einen hoheren Zeitaufwand von
Seiten der Kliniklehrerinnen mit sich bringen wirde, der leider momentan nicht verfug-
bar ist. Fur die Schilerlnnen ist eine detaillierte und intensive Vorbereitung des
Besuches auf3erst wichtig und gibt ihnen das ndétige Selbstvertrauen, den Besuch mit-

zugestalten, wie sie bei der nachsten Frage zum Ausdruck bringen.

— Was war an der Vorbereitung des Heimatschulbesuchs gut?

Bei dieser Frage wurde von Schillerinnen betont, dass sie es gut fanden, dass sie
genau erklart bekommen haben, wie der Besuch ablauft und was erzahlt wird und was
nicht, auBerdem freuten sich einige dartber, dass sie ihre speziellen Hilfsmittel oder

Medikamente zeigen durften, wie folgende Aussagen verdeutlichen:

- Wir haben abgesprochen was der Klasse gesagt wird und ich konnte meine
Vorschlage einbringen.

- Das er mich gefragt hat was ich will und was nicht.

- alles, wir haben einen Text Uberarbeitet was erwahnt und erklahrt und was nicht
werden soll.

- Die Plakate vom Krankengymnastik.®

- Ich wusste vorher Bescheid, was in der Klasse gesprochen wird, ich konnte
Medikamente und Schienen mitbringen.

- Wir haben vorher besprochen, was ich mitbringe und was ich den anderen zeige
(Insulin-Pens, Inhaliergerat).*°

- Dass mir alles genau erklart wurde.

- Die Art, wie es erklart und vermittelt wurde fand ich sehr gut.

- alles war gut auch wo wir alle am Schluss was zu trinken bekommen haben.
- Der Film Uber die verschiedenen Arten der Epilepsie und die Erklarungen.

o Auf diesen zeigt und beschreibt die 9-jahrige Valerie, ein Madchen mit Mukoviszidose sehr eindrucksvoll ihren
esamten Tagesablauf.

AuRergewodhnliche Krankheitskombination: Diabetes und Mukoviszidose
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Die Lehrerinnen gaben verhaltnismalig wenige Antworten zu dieser Frage. Viele der
Lehrerlnnen konnten sich, wie bei der vorherigen Frage beschrieben, nur noch schwer
an das Vorgesprach erinnern. Im Vordergrund stand bei ihren Antworten die Infor-
mation in der Klasse, die letzten zwei Antworten beziehen sich auf die Klassenkon-

ferenz.

- Sachinformation
- gute Bereitschaft zur Zusammenarbeit; Unterstiitzung in der Klasse.

- Dass man Fragen stellen konnte, er sich Zeit nahm die Krankheit zu erklaren,
was man wie der Klasse sagen sollte u.a.!

- Transparenz
- Offenheit, Freundlichkeit

- An ein Vorgesprach kann ich mich nicht mehr erinnern. Der Ablauf des Be-
suches war klar, das erleichtert die Vorbereitung in der Klasse. Die Klasse hat
sich sehr gefreut, dass sie Besuch bekam und ihr Brief so positiv aufgenommen
wurde.

- Broschure, die Krankheit erklarte => konnte fir FL vervielfaltigt werden
- Offener Austausch tber den notwendigen Nachteilsausgleich

Interpretation/Schlussfolgerung:

Die Vorbereitung war fur die Schilerlnnen, was bei den Antworten sehr deutlich wurde,
enorm wichtig. Einerseits, um sich selbst noch einmal grundlegend mit ihrer Erkran-
kung auseinander zu setzen und andererseits, um genau zu wissen, wie der Besuch
ablauft. Von grolRer Bedeutung war fur sie, dass sie mitbestimmen durften, wie weit die
Mitschilerlnnen informiert wurden und dass sie selbst ihre Hilfsmittel vorfilhren durften.
Fur die Zukunft sollte auf jeden Fall diese ausfuhrliche Vorbereitung des Heimatschul-
besuches mit den Schilerinnen beibehalten werden. Eine andere Frage ist, in wie weit
man die Vorbereitung des Besuchs fir die Lehrerlnnen optimieren kann und intensi-
vieren kann, bzw. in wie weit das die finanziellen und zeitlichen Beschrankungen zu-

lassen.

Kommentar durch M. KLEMM:

Herr KLEMM hélt beides ebenso fur auRerordentlich wichtig: Die Vorbereitung mit den
Schilerlnnen ist bei ambulanten Patientinnen schlechthin die Chance mit ihnen in pa-
dagogische Interaktion zu kommen und sie auf ihrem Weg, des Umgangs mit der Er-
krankung in sozialem Kontext, ein Stiick zu begleiten. Wie vorher schon erwahnt, tragt

eine intensivere Vorbereitung mit den Lehrerlnnen auch zur Starkung von deren Kom-
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petenz bei und gewahrleistet somit langerfristig einen guten Umgang mit den betrof-

fenen Schilerinnen und deren Erkrankung (Interview 26.7.2007).

— Was wiurdest Du/Was wurden Sie an der Vorbereitung andern?

Nur zwei Schillerinnen und nur eine Lehrerin oder ein Lehrer machten Anderungs-
vorschlage.

- Das wir noch so machen das es nicht nur um mich geht sondern auch gute
Vorschlage fir die anderen.

- weniger langweilig
- Gesprache immer erst nach der grof3en Pause

Interpretation/Schlussfolgerung:

Der Wunsch von Seiten der Schilerinnen nicht alleine im Mittelpunkt zu stehen, wurde
schon bei den allgemeinen Verbesserungsvorschlagen fir den Heimatschulbesuch be-

handelt und sollte durchaus bertcksichtigt werden.

Der Vorschlag die Vorbereitung ,weniger langweilig® zu machen, wurde nur in einer
Antwort geauf3ert und erscheint deswegen kein allgemeines Problem zu sein, wobei
immer wieder Uberlegt werden kann, wie diese Situation fur die Schilerinnen noch an-

sprechender gestaltet werden kann.

Von Seiten eines Lehrers wurde die Anregung gegeben, das Klassengesprach erst

nach der groRen Pause stattfinden zu lassen, was aber nicht nédher begriindet wurde.

Hierbei handelte es sich, nach Aussage von Herrn KLEMM, um einen Besuch bei einem
Schiler mit ADHS und Tics, bei dem die Aufforderung an die Klasse miteinander ins
Gesprach zu kommen, dazu gefihrt hat, dass die Mitschilerinnen (darunter zwei die
sagten, sie haben ebenfalls ADHS) sehr viel von sich erzéhlten und Arzt und Lehrer zu
wenig dazu kamen die Sachinformationen fir den betroffenen Schuiler voran zustellen.
Auch diese Rickmeldung findet Herr KLEMM hilfreich; er wirde dies bei kinftigen

Besuchen bei solch komplizierten Erkrankungen beriicksichtigen.
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— Hatte die Beratung des Kliniklehrers irgendwelche Folgen/Auswir-

kungen?

Anzahl Hatte die Beratung irgendwelche Folgen/Auswirkungen?

10
9
8
7
6
5 | [l Schulerlnnen
4 ¢ W Eltern
3
2
14
0 ‘ ‘ ‘

® ® @) ® ©  enthalten

Diese Frage wurde in dieser Form nur an die Eltern und Schilerinnen gestellt.

Insgesamt bewegen sich alle Antworten der Eltern im positiven Bereich der Antwort-
skala. Die meisten Eltern (9 von 18) gaben an, dass die Beratung ,sehr gute* Auswir-
kungen hatte. Die Schilerinnen beurteilten die Folgen/Auswirkungen der Beratung als
Lneutral“ bis ,sehr gut“. Sie gaben genau gleich oft die Antwortmdéglichkeiten ,gut* und

»sehr gut” an. Vier Schulerlnnen kreuzten das ,neutrale” Smiley an.

Interpretation/Schlussfolgerung:

Die Schuilerlnnen hatten eventuell eher die Tendenz das ,neutrale” Smiley zu wahlen,
wenn sie ihre Situation bereits vor dem Heimatschulbesuch als gut einschatzten, sich
also durch den Heimatschulbesuch keine tiefgreifenden Verénderungen und somit
auch keine Auswirkungen ergeben haben.

Die sehr positive Resonanz der Eltern kénnte auf das grof3e Informationsangebot zu-
riickzufiihren sein, dass ihnen durch die Klinikschule bereitgestellt wurde. Viele Eltern
haben erst in der Beratung durch die Klinikschule von den besonderen strukturellen
Hilfen fur Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen gehort. Wenn die Be-
ratung also dafir gesorgt hat, dass das Kind kinftig Hausunterricht erhalt oder in der
Schule der Nachteilsausgleich gilt, dann sind das Veranderungen, die aus der Sicht der

Eltern sehr hervorzuheben sind.
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— Welche Auswirkungen hatte die Beratung?

Die Schilerinnen betonten bei dieser Frage, dass ihre chronische Erkrankung und die
Besonderheiten, die daraus im Alltag resultieren, besser verstanden wurden, wie sie
hier eindriicklich beschreiben.

Zum Themenschwerpunkt Verstandnis und Verhalten der Mitschilerinnen:

Ich habe mich verstanden gefihlt.

- Dass niemand was sagt, wenn ich esse oder trinke (im Unterricht) oder zu spat
komme.

Sie haben mich nicht mehr komisch angeguckt wo ich die Kreon™ nehme und
jetzt achten sie mehr auf mich wegen Keimen und so.

Meine Mitschiler reagieren anders und kénnen vieles jetzt besser verstehen.
- Niemand hatte mehr etwas blodes zu mir gesagt, wegen meiner Krankheit.

Zum Thema Organisation und Nachteilsausgleich in der Schule:

- Meine Lehrer wussten Bescheid, dass ich keine Arbeiten nachschreibe und den
Stoff nicht nachholen musste! Als ich danach langere Zeit im Krankenhaus war,
bekam ich von meinen Mitschilern viele nette Briefchen.

- viele "Erleichterungen" (Hausaufgabenerlass), falls es mir schlecht geht, ich
muss nicht alle Arbeiten nachschreiben, bei denen ich fehle.)

Als weiterer positiver Aspekt wurde angegeben, dass die Schilerlnnen selbst mehr

uber ihre Krankheit Bescheid wissen.

- Das ich besser um meine Krankheit weist.
- Ich wusste selber mehr und wurde nicht mehr so oft gefragt

Bei einer Antwort wurde geaufert, dass der Heimatschulbesuch nur bei einem Teil der

Mitschilerlnnen den gewiinschten positiven Effekt hatte:

- Es passen viele mehr darauf auf was sie tun, aber manchen ist es immer noch
egal.

Die Lehrerlnnen beschreiben grof3tenteils die vermehrte Ricksichtnahme der Klassen-
kameradinnen nach dem Besuch, die bessere Akzeptanz der Sonderrechte des er-
krankten Kindes oder Jugendlichen und die Unterstitzung durch die Mitschilerinnen.
- Kinder waren schon vorher ricksichtsvoll, aber dennoch hatten sie ein besseres
Verstandnis fur den betroffenen Schiler.

- Verstandnis der Kinder (6.Klasse) fir die Krankheit, Bereitschaft zur Riucksicht-
nahme

" verdauungsenzyme, die bei Mukoviszidose zu jedem Essen genommen werden missen.
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Genauere Info der Kids, Kinder erkennen warum sie ricksichtsvoll sein sollten
(hat vorher schon geklappt)

Schiiler akzeptieren Sonderrechte: essen, trinken im Unterricht
Verstandnis fur die Mitschiilerin

Die Klasse war und ist informiert. Schiler und Lehrer wissen nun wie sie (wir)
auf einen Anfall reagieren kénnen. Es gibt weniger "Getuschel", weil alles geklart
ist und offen besprochen wurde.

Die Krankheit von M. wurde danach von den anderen Schilern viel mehr wahr-
genommen; sie wurde unterstitzt bekam Hilfe ohne Gegenleistung etc., und das
ganze Klassenklima wurde durch so eine Sache noch besser!!!

Klassenklima hat sich verbessert; ein Junge, der M. zuvor am meisten geargert
hatte, hat sein Verhalten total ge&ndert.

Fur viele Lehrerlnnen ergaben sich aus ihrer Sicht keine einschneidenden Folgen, da

sich die Mitschilerlnnen schon vor dem Besuch riicksichtsvoll gegeniiber dem Kind mit

chronischer Erkrankung gezeigt hatten.

Die Mitschiler tolerierten schon vor dem Besuch des KL die besondere
Behandlung des Schilers.

Keine einschneidenden Folgen, da die Klasse im Vorfeld schon einiges tber die
Erkrankung des Schillers wusste und etliche Gesprache dartber geflihrt
wurden.

Zwei weitere Antworten, die der Erlauterung bedurfen:

Es war fur die Schiler wichtig. Der "kranke" Schiler hat sich sehr gefreut, die
anderen Kinder hat das Gespréch "emotional" beruhigt; also Angste abgebaut.*?

Positive Grundhaltung, die aber durch das krasse Verhalten von P. immer
wieder abgeschwacht wurde. P. entschuldigte jedes Fehlverhalten von seiner
Seite mit Hinweisen auf seine Krankheit.**

Die befragten Eltern aul3erten sich insgesamt zu drei Themengruppen, in denen sie

Auswirkungen der Beratung feststellten, das sind die organisatorischen Verbesserun-

gen, die konkreten praktischen Verbesserungen in der Schule und das groRRere Ver-

standnis der Mitschilerlnnen.

Die Antworten zu den organisatorischen Verbesserungen in der Schule lauteten, wie

folgt:

wir haben den gewilnschten Schulplatz problemlos bekommen.

'2 Es handelt sich wohl vor allem um Angste davor, die Krankheit (Mukoviszidose) auch bekommen zu kénnen oder
durch das Husten angesteckt zu werden.

3 Der Junge hat ADHS und Tics; die Medikamente gegen ADHS verstarken die Tics, die ihn personlich aber mehr
storten; deshalb war sein ADHS nicht in den Griff zu kriegen.
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Hausunterricht in den Hauptfachern durch Lehrer der Schule meiner Tochter, so
konnten die Liicken wieder gut geschlossen werden.

durch den Aufklarungs-Lehrerabend wird T. nach meiner Ansicht ganz anders
"gesehen". Lehrer wissen nun Bescheid. Zensurenspiegel 1,7 seit der 5.Klasse.
T. geht seit 8/06 =>neue Schule

Es ging bei J. um seine HS-Prufung/ Nachteilsausgleich. Durch H. Klemm wurde
den Lehrern erstmal bewusst, dass Behinderte ein Recht auf Ausgleich haben,
dem Rechnung zu tragen ist.

Lehrer waren Uber Nachteilsausgleich informiert z.B. das sie Arbeiten nicht
nachschreiben musste.

Das sich der Zustand (das Verhalten) in der Schule sehr gebessert hat. Da ich
mir selbst vorkam das man mich, in den Gesprachen mit den Lehrern nicht
immer fur voll nahm.

Sie hatte durch die Beratung von Herr Klemm und Frau E. das Gefuhl und die
Gewissheit, dass durch die Krankheit, ihr nicht nur Nachteile entstehen.

Zu den konkreten praktischen Verbesserungen in der Schule sagten sie folgendes:

L. akzeptierte danach seinen Therapieroller, den er vorher nie benutzte. Er
schamte sich. Seither ist er sein stindiger Begleiter.

Eigene Toilette, Essen und Trinken wahrend dem Unterricht.

Darf im Unterricht jederzeit auf WC (Darmerkrankung); Wegfallen des Sport-
unterrichts und wenn es R. nicht so gut ging nur Hauptfacher besuchen

Die letzten Antworten beziehen sich auf den Umgang in der Schule mit den Mitschiler-

Innen und das vermehrte Verstandnis fur die chronische Erkrankung.

Sie wurde nicht mehr so komisch angeschaut und besser verstanden.

die Aufklarung hat sich positiv im Umgang mit den Klassenkameraden und
Lehrern ausgewirkt.

Das Verstandnis in der Klasse war wesentlich gro3er danach. Sie wurde nicht
mehr gehéanselt, dass sie ja nur nach Lust und Laune in die Schule gehen wiirde
und es war kein Neid mehr, dass sie Klassenarbeiten nicht mitschreiben muf3te.

Die Mitschuler setzten sich bereits in der nachsten Schulstunde fiir mein Kind
ein und informierten den Lehrer Gber "Sonderrechte" meines Kindes.

Interpretation/Schlussfolgerung:

In den Antworten der Schulerlnnen wird an verschiedenen Stellen betont, dass nun alle

Lehrerlnnen und Mitschilerinnen Bescheid wissen und sie nicht mehr standig ihre

Erkrankung und die Besonderheiten erklaren missen, dadurch gestaltet sich fir sie der

Schulalltag einfacher.



Empirische Erhebung 94

Die Lehrerlnnen gaben héufig an, dass das Verhalten der Mitschilerinnen gegentber
dem Kind oder Jugendlichen mit chronischer Erkrankung schon vor dem Besuch gut
war, aber dennoch auf3erten sie sich positiv Gber die Folgen des Besuchs, da das Ver-
standnis sich stark vergroRerte und die Mitschilerinnen besser dartber informiert

waren, warum sie Ricksicht nehmen sollen.

Aus den Antworten der Eltern geht hervor, wie froh sie dartiber waren, dass sie und ihr
Kind bei den individuellen Schwierigkeiten Hilfe bekommen haben. Dadurch, dass die
Individualitat in der Beratung sehr grof3 ist, sind auch die Antworten der Befragten sehr
vielfaltig, im GroRen und Ganzen beziehen sich jedoch alle drei Personengruppen auf
die drei Themenbereiche, die bei den Eltern erwahnt wurden, diese sollten also in der

Beratung auf jeden Fall weiterhin thematisiert werden.

Kommentar von M. KLEMM:

Bisher hatte Herr KLEMM vieles von dem, was hier riickgemeldet wurde, lediglich
mundlich erfahren oder nur vermutet und daraus Schliisse gezogen (vgl. ,Wer offen mit
seiner chronischen Erkrankung umgeht, hat viele Vorteile..." - Seite 44). Er sieht es als
einen grof3en Gewinn fur die Weiterentwicklung sowohl des Schulprofils der Schule fur
Kranke Tibingen als auch insgesamt der Padagogik bei Krankheit an, dass diese sub-
jektiven Beobachtungen, Erfahrungen und Vermutungen jetzt durch die Antworten von

Schilerinnen, Lehrerinnen und Eltern objektiviert sind.

Er erinnerte sich dabei an Prof. Dr. NIETHAMMER, der aufgrund der Rickmeldung seiner
Patientinnen bei klinischen Kontrollen nach der Krebserkrankung immer wieder sagte:
,Ein Heimatschulbesuch ist mehr Wert als 5 Stunden Unterricht in der Klinik.“
(Interview am 26.7.2007)
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— Hat sich das Verhalten der Mitschilerinnen nach dem Besuch/

Gespréach verandert?

Hat sich das Verhalten der Mitschulerinnen nach dem Besuch/Gesprach
Anzahl verandert?
12
10
10
8 1 .
6 B Schilerinnen
6 - 55 5 OLehrerlnnen
4
4] 3 3 W Eltern
2 22
2 1 1 1 1 1
@ ® @ @ @ enthalten

Insgesamt bewegt sich der groRte Teil der Antworten der verschiedenen Personen-
gruppen im positiven Bereich. Die Verteilung der Schilerantworten zu dieser Frage ist
bei den Antworten ,neutral”, ,leichte” und ,starke” Verhaltensanderung ungeféahr ausge-
wogen. Bei den Lehrerinnen haben sich die Meisten (6 Personen) einer Antwort

enthalten, finf Lehrerinnen gaben an, dass sich das Verhalten leicht verbessert habe.

Dazu im Kontrast stehen die Antworten der Eltern, diese sahen mit deutlicher Mehrheit

eine ,leichte” Verhaltensanderung von Seiten der Mitschilerinnen.

Interpretation/Schlussfolgerung:

Wie lasst sich das nun erklaren?

Vermutlich sahen die Lehrerinnen und Schilerinnen keine tiefgreifenden Veranderun-
gen im Verhalten der Mitschilerinnen, weil sie gro3tenteils schon vor dem Heimat-
schulbesuch das Verhalten der Mitschilerinnen als riicksichtsvoll erlebt haben und sie
deswegen seit dem Besuch keine Verhaltensdnderung erlebt haben. Dieser Grund
konnte fur die relativ vielen Enthaltungen der Lehrerinnen ausschlaggebend gewesen
sein, einige Lehrerinnen hatten das auch so begriindet.

Die Eltern dagegen sahen im Heimatschulbesuch den Grund dafur, dass die Mitschu-
lerinnen ihr Verhalten leicht verbessert hatten. Wie sie zu diesem Eindruck gelangten,
konnte an dieser Stelle nicht geklart werden, entweder von den Erzahlungen ihrer Kin-

der oder der Lehrerlnnen.
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— Hat sich das Verhalten/die Einstellung der Lehrerlnnen nach dem

Besuch/ Gesprach verandert?

Hat sich das Verhalten/die Einstellung der Lehrerinnen verandert?
Anzahl

W Schilerinnen
OLehrerlnnen
HEEltern

® ® @ @) © enthalten

Insgesamt gesehen zeigt sich bei den Schilerinnen die Tendenz, dass sie das Ver-
halten ihrer Lehrerinnen nach dem Heimatschulbesuch positiver einschatzen. Ihre Ant-
worten bewegen sich mit zwei Ausnahmen im Bereich der ,leichten“ bis ,starken” Ver-
haltensanderungen. Bei den Eltern ergibt sich ein &hnliches Bild, wie bei den Schiiler-
Innen. Die Bewertung der Frage durch die Lehrerlnnen zeigt im Gegensatz zu den
beiden anderen Personengruppen ein anderes Bild. Die Lehrerinnen enthielten sich
grofldtenteils (6 Personen), funf Lehrerinnen gaben an, dass sich ihr Verhalten nicht
geandert habe und vier sprachen von einer ,leichten* Veranderung ihres Verhaltens.
Eine Lehrerin beschrieb ihre Verhaltensanderung, wie folgt: ,Mein Verhalten/Meine

Einstellung hat sich geandert, weil ich besser informiert bin und mich ,gertstet’ fihle.”

Interpretation/Schlussfolgerung:

Bei dieser Frage muss bertcksichtigt werden, dass die Lehrerinnen sich selbst ein-
schatzen sollten, was nattrlich immer schwerer ist. Aulierdem war die Frage fir viele
Lehrerinnen schwierig zu beantworten, da sie von sich sagten, dass sie schon vor dem
Besuch versténdnisvoll und ricksichtsvoll mit der chronischen Erkrankung umgingen,
diese haben sich bei der Beantwortung wahrscheinlich zwischen ,keiner* Verhaltens-

anderung und ,Enthaltung“ entschieden, deswegen sind diese auch so stark vertreten.

Aus Sicht der Eltern und Schilerinnen hatte der Heimatschulbesuch auf jeden Fall

positive Auswirkungen auf das Verhalten und die Einstellung der Lehrerinnen.
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— Wurde die chronische Erkrankung in der Schule nach dem Besuch/

Gesprach besser beriucksichtigt?

Bessere Berlicksichtigung der Erkrankung in der Schule nach dem
Anzahl Besuch/ Gesprach?

W Schillerinnen
OLehrerlnnen
M Eltern

® ® @ @ @ enthalten

Die meisten Schuilerinnen und Eltern meinten, dass die chronische Erkrankung nach
dem Heimatschulbesuch in der Schule ,viel* besser berlicksichtigt wurde. Bei den
Lehrerinnen dagegen lag die Mehrheit bei ,etwas" besser berticksichtigt, wobei sich
viele (5 Personen) enthalten haben. Jeweils vier befragte Schilerinnen und Eltern
waren unentschieden, ob die Erkrankung nach dem Besuch besser berlcksichtigt

wurde.

Interpretation/Schlussfolgerung:

Tendenziell bewegten sich die Antworten im ,neutralen” bis ,positiven” Bereich, nur bei
zwei Antworten von Eltern wurde gesagt, dass die Erkrankung nach dem Besuch sogar
weniger bericksichtigt worden wére. Da die meisten Eltern und Schilerinnen diese
Frage ,positiv* beantworteten, werden insgesamt gesehen die chronischen Erkran-

kungen nach einem Heimatschulbesuch besser beriicksichtigt.

Schwierig war diese Frage fur diejenigen zu beantworten, die fanden, dass ihre Er-
krankung schon vor dem Heimatschulbesuch ,gut” beriicksichtigt wurde, was vielleicht

die ,neutralen” Antworten oder die Enthaltungen erkléaren kénnte.

Kommentar von Herrn KLEMM zu den letzten drei Fragen:

Keine oder kaum Veradnderungen bei allen drei Fragen wurde von einer Mutter ange-
kreuzt, deren Tochter nachfolgend nach einer schweren somatischen Erkrankung eine
(andere) psychosomatische Erkrankung mit starker psychosozialer Komponente ent-

wickelt hatte. Letztere war aber sehr schwer den Mitschilerlnnen zu erklaren. Im Hei-
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matschulbesuch in der Klasse wurde daher die urspringliche Erkrankung ausfihrlich
erklart, daraus waren aber z. B. die vielen aktuellen Fehlzeiten, Stimmungsschwankun-
gen und Verhaltensbesonderheiten kaum bis gar nicht verstandlich. Zudem hielt die
Schule eine Klassenkonferenz nicht fir notwendig; jetzt wird deutlich, wie sehr diese
fehlte. Bei einer solchen Kombination schwerer Erkrankungen wéare ein mehrfacher
Zeitaufwand fir eingehende ,kooperative Beratungen mit allen Beteiligten (z.B. nach

MuTzEcK) unbedingt erforderlich.

Die Beratung bei dem Schiler, bei dem die Eltern gar keine Berlicksichtigung der Er-
krankung nach der Beratung sahen, erfolgte nur telefonisch und schriftlich. Hier war
bereits seit langem eine andere Sonderschule in die Kooperation involviert und Herr
KLEMM hatte den Eindruck, die allgemeine Schule biete schon alle Hilfsmdglichkeiten
an. Dass er hier nicht weiter in die Beratung eingestiegen ist sondern sich abgegrenzt

hat, sieht er nach wie vor als richtig an (Interview am 26.7.2007).

— Waéare mehr Unterstitzung von Seiten der Klinikschule notig ge-

wesen?
Ware mehr Unterstiitzung von Seiten der Klinikschule nétig gewesen?
Anzahl
12
10
104 o9
8 7
B Schilerlnnen
6 - 5 OLehrerlnnen
4 4 M Eltern
4 -
2 2
2 111 1 11 1
O M
® ® @ © _© enthalten

Bei der Frage, ob mehr Unterstitzung von Seiten der Klinikschule nétig gewesen ware,
hatten die meisten Personen von allen drei Gruppen ,gar nicht* angekreuzt. Einige (4

von 16) Schulerinnen wahlten das ,neutrale” Smiley.

Interpretation/Schlussfolgerung:

Aus diesen Ergebnissen lasst sich der Schluss ziehen, dass die allermeisten Personen

mit der vorhandenen Unterstiitzung vollauf zufrieden waren. Es ware mdglich, dass die
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relativ vielen ,neutralen“ Antworten der Schilerlnnen darauf zurtickzufiihren sind, dass
die Frage nicht ganz eindeutig gestellt war und dadurch Missverstandnisse hervorrufen
konnte. Die vorherigen Fragen folgen immer demselben Antwortformat, das heil3t die
positivste Antwort ist das ,stark lachende* Smiley. Bei dieser Frage war es jedoch
genau umgekehrt die positivste Antwort stellte das ,stark weinende Smiley* dar. Das
kann zu einer Verwirrung der Schilerinnen gefiihrt haben, da sie vermutlich aus-
driicken wollten, dass die Unterstlitzung ausreichend war und deswegen das neutrale

Smiley angekreuzt hatten, dies konnte jedoch nicht tberprift werden.

— Erneuter Heimatschulbesuch bei Schul- oder Klassenwechsel?

Erneuter Heimatschulbesuch bei Schulwechsel erwiinscht?
Anzahl

16

l Schilerinnen
OEltern
M Lehrerlnnen

‘N

® ® @ @ © enthalten

Die Frage wurde von den Eltern und Lehrerinnen ziemlich eindeutig beantwortet, die
meisten winschten sich auf jeden Fall wieder einen Heimatschulbesuch. Bei den
Schilerlnnen gestaltet sich das Bild véllig unterschiedlich, genau gleich viele Schiler-

Innen antworteten mit ,sehr* und mit ,neutral®.

Interpretation/Schlussfolgerung:

Dieses Ergebnis bei den Schulerlnnen ist erstaunlich, da aufgrund der vorherigen Ant-
worten, die alle eine positive Tendenz hatten, das bei dieser Frage auch zu erwarten

gewesen ware, so wie es bei den Eltern und Lehrerlnnen tatsachlich der Fall war.

Wie kann man sich dieses Ergebnis nun erklaren?
Die Vermutung, dass die Antworten auf diese Frage je nach Krankheitsbild oder Alter

variieren, hat sich nicht bestétigt. Das heif3t, es ist weder von der Art der chronischen
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Erkrankung noch vom Alter abhéngig, ob sich die Schilerinnen wieder einen Heimat-
schulbesuch wiinschen oder nicht.

Eine denkbare Erklarung wére, dass die Schilerinnen, die schon einen Heimatschul-
besuch bekommen haben, davon ausgehen, dass sie in Zukunft diese Informationen
uber ihre Erkrankungen selbst an die Mitschulerinnen und Lehrerinnen weitergeben
konnen. Diese Uberlegung kann noch dadurch verstarkt werden, dass einige der Schii-
lerinnen in die Pubertat gekommen sind und aus diesem Grund weitere Hilfe ablehnen,
da sie die Dinge selber regeln wollen.

Oder es konnte daran liegen, dass die Schilerlnnen sich nicht sicher sind, ob sie
wieder einen Heimatschulbesuch haben wollen, da sie denken, dass sie in Zukunft
keine Hilfe von aufRen mehr benoétigen und auch nicht mehr wollen, da sie ihre Er-
krankung ,alleine im Griff haben und nur noch manche Mitschilerlnnen informieren
mochten, um keine Sonderrolle, zu bekommen, was manchen in der Pubertét proble-
matisch erscheint.

Bei Schulerinnen, bei denen der Heimatschulbesuch nicht nur positive Auswirkungen
hatte, sondern sie eventuell von Mitschilerlnnen noch mehr gehanselt wurden, kénnte
auch das ein Grund dafiir sein, dass sie in Zukunft nur noch die engeren Freunde

informieren wirden.

Um diese Vermutungen abzuklaren, wurde bei den beiden Schiilerinnen mit dem ,stark
weinenden” Smiley telefonisch nachgefragt, ob sie ihre Antwort noch néher begriinden
konnen. Es klarte sich daraufhin auf, dass eine Schilerin die Frage nicht richtig ver-
standen hatte. Auf Nachfrage hin, erklarte sie, dass sie ja immer noch in der Klasse
ware, in der schon einmal ein Besuch stattgefunden habe und dass deswegen kein
weiterer Besuch nétig ware. Wenn sie aber in eine neue Klasse kommen wirde, wiirde
sie sich schon wieder einen Heimatschulbesuch wiinschen — und damit in der Grafik
von ganz links nach rechts rutschen.

Eine andere Schilerin, die sich fur die Zukunft keinen weiteren Heimatschulbesuch
winschte, begriindete ihre Entscheidung damit, dass nach dem Besuch in der gesam-
ten Schule viel Uber sie und ihre Krankheit geredet wurde und dass dadurch auch Pro-
bleme entstanden waren. AuRerdem ware, nachdem bei ihr der Besuch stattgefunden
hatte, in der Zeitung ein Bericht tber ein Kind, das an Mukoviszidose gestorben ist, ge-
wesen, danach hétten die anderen Schulerinnen alle geglaubt, dass die Krankheit bei
ihr genauso verlaufen wirde. Aus diesen Griunden wirde sie bei einem Schulwechsel
erst einmal nichts tber ihre Krankheit erz&hlen und abwarten, wie sich dann die Dinge

entwickeln wirden.



Empirische Erhebung 101

Kommentar von M. KLEMM:

Herr KLEMM bedauerte sehr, dass diese Schilerin sich mit diesem Problem nicht an ihn
gewandt hatte; eine Aufarbeitung mit den Lehrerinnen und Schilerinnen ihrer Schule
ware erforderlich gewesen (Zur Lebenserwartung siehe Kapitel 4.1.1: ,Mukoviszido-
se"). Vor allem ein Gesprach mit der betroffenen Schiilerin, in dem auf ihre eigenen
Angste eingegangen wird, ware sehr wichtig gewesen.

Bei einem kiinftig zeitnaheren Versand der Fragebdgen kdmen solche Probleme eher
zum Vorschein, es sollte zusatzlich darauf hingewiesen werden, dass die Schiler-
Innen, Eltern und Lehrerinnen in solchen Fallen sich in der Klinikschule melden sollen.

Eine weitere Folgerung: Das Thema Sterben und die groRe Spanne der Lebens-
erwartung bei Mukoviszidose sollte in der Vorbereitung mit den betroffenen Schiler-
Innen immer angesprochen werden, auch wenn sie das von sich nicht tun (Interview
am 26.7.2007).

— War das lhnen zur Verfigung gestellte Informationsmaterial hilf-

reich?
War das Informationsmaterial hilfreich?
Anzahl
12 1
10 -
8 i
6 5 OLehrerinnen
HEltern
4 4
2 A 1
0
® ® @ © © enthalten

Diese Frage beantworteten die Eltern grof3tenteils ,sehr positiv‘. Die meisten Lehrer-

Innen dagegen bewerteten das Informationsmaterial nicht ganz so positiv.

Interpretation/Schlussfolgerung:

Die Eltern wurden grundsétzlich in die Gestaltung der Informationsbléatter mit einbezo-
gen, indem sie selbst das Informationspapier auf die spezielle Situation ihres Kindes, in

Zusammenarbeit mit Herrn KLEMM, ab&ndern. Vermutlich wird das Informationsmaterial
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durch die vermehrte Beschéaftigung damit von den Eltern als wichtiger oder hilfreicher
bezeichnet. Die Lehrerinnen dagegen kamen meistens erst beim oder kurz vor dem

Heimatschulbesuch mit den Informationsblattern in Beriihrung.

Kommentar von M. KLEMM:

Insgesamt freut er sich darlber, dass die von ihm in den letzten Jahren entwickelten
individuellen Informationsbléatter fir Lehrerlnnen, Mitschilerinnen und deren Eltern
doch als so hilfreich erachtet werden. Allerdings sollte das Material den Lehrerinnen
kiinftig nicht nur friher zugéanglich gemacht, sondern auch mit ihnen eingehender
durchgesprochen werden: was lasst sich im Schulalltag verwirklichen, was ist hilfreich
fur das Kind... Bei seltenen Erkrankungen erfordert die Erarbeitung durch den Klinik-

lehrer allerdings viel Zeit, die nicht vorhanden war (Interview am 26.7.2007).

— Willst Du/ Wollen Sie sonst noch etwas loswerden zur Beratung?

Von Seiten der Schillerinnen wurde auf diese Frage nur sehr wenig eingegangen:

- lch wiinste mir mehr Verstandnis von den anderen.

- Ich bin froh, dass es (der Besuch) gemacht wurde, da die Klasse jetzt weil3, wie
es mir geht und dass ich nicht keine Lust habe in die Schule zu gehen oder so...
Ich wirde jedem Mensch raten diesen Besuch einzuwilligen!

Die Lehrerinnen antworteten im Allgemeinen zu den Themengebieten: Informationsma-
terial und Umgang mit dem erkrankten Kind, ohne dass es eine Sonderrolle bekommt.
In den allermeisten Antworten zu dieser Frage kommt die Dankbarkeit zum Ausdruck,

dass es diese Beratungsmoglichkeit fur sie gegeben hat.

- Das Material fiir die Lehrer war sehr hilfreich und informativ. Das Material fir die
Kinder (Bilderbuch'*) fande ich nicht so passend, da es eher fiir jlingere Schiler
war (also nicht alterentsprechend).

- Mir war damals aufgefallen, dass einige Schiler es etwas uUbertrieben fanden,
dass J. so in den Mittelpunkt gestellt wurde, so ahnlich wie Eifersucht. J. bluhte
auf und genoss es, dass uber ihre Krankheit so offen gesprochen werden
konnte.

- Trotz allem Verstéandnis u. aller Rucksichtsnahme sollte vermieden werden,
dass das betroffene Kind fur sich eine Sonderrolle beansprucht. (z.B. Regeln in
der Schule beachten gilt auch fur kranke Kinder)

'* Dieses Bilderbuch (,Anna macht mit“) wird normalerweise nur in Klasse 1 und 2 eingesetzt; die betroffene Schiilerin
wollte es aber als ,ihr Lieblingsbuch* auch in Klasse 5 zeigen bzw. lesen.
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Tipps zur Problembewaltigung bei Verhaltensauffalligkeiten des Schilers bzw.
zum Verhalten seiner Mitschuler.

Ich bin sehr froh und dankbar, dass der Besuch des Kliniklehrers bei uns
mdglich war. Ich finde es toll und sinnvoll, dass sie einen solchen Reflexions-
bogen erstellen und auswerten. Viel Erfolg bei lhrer Arbeit! Liebe Grii3e

Die Antworten der Eltern dazu beziehen sich auf unterschiedliche Aspekte der Be-

ratung. Hauptsachlich tauchen Themen auf, wie die Information tber den Nachteilsaus-

gleich und den Hausunterricht, das bessere Verstandnis der Mitschilerinnen, das

spezielle Informationsblatt und die Unterstiitzung allgemein, die den Eltern das Gefuhl

gegeben hat, nicht alleine kdmpfen zu missen.

in jedem Fall sollten Mitschiler und Lehrer gut informiert sein, es ist viel besser,
wenn dies nicht nur durch den Patient und dessen Eltern erfolgt!

Das es oftmals sehr schwer ist einem Kind was zu erklaren (den Mitschtlern),
wenn die Eltern der Kinder dagegen sprechen und das kranke Kind verstof3en.

seitens der Klinikschule war alles sehr gut; wenige Lehrer kénnten sich mehr
darauf interessieren.

Grundsatzlich fuhlt man sich bei "normalen” Lehrern mit einem behinderten Kind
wie ein Exot. Fehlt das Thema "Nachteilsausgleich” in der Lehrerausbildung?

Wir sind durch die Beratung durch Frau E. und die Klinikschule (Michael Klemm)
erst darauf aufmerksam gemacht worden, welche Rechte H. durch ihre chro-
nische Erkrankung hat (Hausbesuche bzw. Hausunterricht der Lehrer sowie
keine Notengebung nach langer Fehlzeit), das war fur uns eine grofR3e Ent-
lastung — es hat ihr den Wieder-Einstieg wesentlich erleichtert! Machen sie auf
jeden Fall weiter so!

Sehr gut und vorteilhaft fand ich auch das individuelle Infoblatt ftr Lehrer von J.
Da sie jetzt sehr viele verschiedenen Lehrer hat, mit denen man nicht allen ein
personliches Gesprache fihren kann, ist dieses Infoblatt sehr nitzlich.

Mitschiler sind sehr engagiert, waren bereit im Schullandheim mit meinem Kind
Gymnastik zu machen.

Wir alle (Eltern und Patientin) waren und sind sehr froh dariber, dass die Klinik-
schule und Frau E. diese Beratungen anbieten und mit Herr Klemm ein sehr
kompetenter Lehrer da war.

ich bin froh auf einem Mukotreffen eine Frau getroffen zu haben, die mir von
Herr Klemm erzahlt hat. Ansonsten wirde es T. jetzt nicht so gut in seiner neuen
Schule gehen.

Bei chronischen Erkrankungen und deren Folgen wird man oft alleingelassen.
Herr Klemm aber hat von sich aus fur uns angerufen und informiert. Es war eine
grof3e Hilfe. Nochmals vielen Dank!!!
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Interpretation/Schlussfolgerung:

Bei dieser Frage betonten die verschiedenen Personengruppen sehr unterschiedliche
Aspekte, die Lehrerlnnen gingen besonders auf die Schwierigkeit im Umgang mit dem
erkrankten Kind in der Schule ein. Die Konflikte in den Klassen, wie sie in den Aussa-
gen beschrieben werden, weisen daraufhin, dass die Gemeinschaft in der jeweiligen
Klasse nicht besonders ausgepragt war. Gerade fir diese Klassen stellt der Umgang
mit der chronischen Erkrankung eine Herausforderung dar, die nicht immer leicht
anzunehmen ist.

Die Eltern auR3erten Kritik an den Lehrerlnnen der Regelschulen, die zum einen die In-
formation, wenn sie von den Eltern kommt nicht so gut aufnehmen wirden und zum
zweiten, dass die Lehrerinnen sich in den Bereichen Nachteilsausgleich, Hausunter-
richt usw. nicht auskennen wirden und sie es aber teilweise auch nicht interessiere.
Eine Mutter stellte sich verstandlicherweise die Frage, ob das Thema Nachteilsaus-
gleich in der Lehrerausbildung fehlt. Leider muss diese Frage im Bereich der Lehrer-

ausbildung fur die Regelschulen bejaht werden.

Aus den Antworten der Eltern lasst sich gréf3tenteils eine grofRe Erleichterung entneh-
men, dass sie mit den schulischen Schwierigkeiten ihres Kindes nicht alleine gelassen
wurden, deswegen fordern sie an unterschiedlichen Stellen, dass die Beratung so wei-

tergefuhrt wird.

Kommentar von M. KLEMM:

Die zuletzt genannten Schwierigkeiten, die immer wieder entstehenden Missverstand-
nisse im Umgang von Eltern und Lehrerinnen der allgemeinen Schulen machen eine
Beratung durch ,Fachleute” von auf3en dringend erforderlich. Herr KLEMM kam dabei
haufig in eine ,Mediatorenrolle” zu, wie er immer wieder in Vortrdgen beschrieben hat
(vgl. KLEMM 2007c).

SchlieBlich schliefdt er sich ganz der Meinung der Lehrerin an, die, bezogen auf die Be-
fragung, schreibt: ,Ich finde es toll und sinnvoll, dass sie einen solchen Reflexions-

bogen erstellen und auswerten” (Interview am 26.7.2007).
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Ergebnisse zur Beratung ohne Heimatschulbesuch

Zur Beratung ohne Heimatschulbesuch liegen, wie schon erwahnt, nur wenige
Ergebnisse vor. Deswegen werden nur die bedeutsamen Ergebnisse kurz dargestellt,
die sich von den schon aufgeflihrten Ergebnissen beim Heimatschulbesuch unter-

scheiden.

— Was fanden Sie/Was fandest Du am Gesprach mit dem Kliniklehrer

gut?

Auf diese Frage gaben die Lehrerinnen und Schilerinnen folgende Antworten:

- Herr Klemm ist ein sehr offener, gutgelaunter Lehrer super! Der Lehrer bleibt
immer sachlich und kann deshalb die Fakten besser verdeutlichen. Herr Klemm
ist auf mich eingegangen.

- Sachkundige Beratung; Zeit fur das Gespréch

— Haben Sie/Hast Du Verbesserungsvorschlage?

Dazu antwortete nur eine Schulerin:

- Weis nicht ob das vorgekommen ist, aber die Krankheit sollte nicht zu sehr dra-
matiesiert werden (Lebensalltag ist bei Jedem anderst!!!), sonst halten alle nen
Meter Abstand oder fassen einen mit Samthandschuhen an.

— Welche Auswirkungen/ Folgen hatte die Beratung?

- Die Lehrer an meiner Schule waren schon informiert bevor ich an der Schule
war, so gab es keine bloden Kommentare oder lastige Fragen an mich.

- Veranderte und damit bessere Priifungsvoraussetzungen fir den Schiler.

— Wirden Sie sich bei einem ahnlichen Fall wieder eine Beratung
wiunschen?/ Wirdest Du dir bei einem Klassen- oder Schulwechsel
wieder eine Beratung wiinschen?

Alle Antworten der Befragten (5 Personen) waren im positiven Bereich. Im Gegensatz

zu den Antworten bei den Schilerinnen mit Heimatschulbesuch.

— Wollen Sie/Willst Du sonst noch etwas loswerden?

- Alles in allem war die Beratung gut. Es sollte meiner Meinung nach dem Betrof-
fenen Uberlassen werden, ob er von seiner Krankheit den Mitschulern erzéhlen
mochte oder nicht.
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- Bei Klinikaufenthalten oder bei Fehlzeiten ist es ein sehr groRer organisa-
torischer Aufwand das Material bereitzustellen! Vor allem bei gro3en Klassen.

Allgemeine Schlussfolgerungen fiir den Heimatschulbesuch und die Beratung:

Die Ergebnisse aus der Fragebogenauswertung belegen, dass die Beratung und die
Heimatschulbesuche fir die befragten Personengruppen sehr wichtig sind. Insgesamt
gesehen wurden die Beratung von allen tendenziell positiv bewertet, wobei auffallt,
dass die Eltern die Fragen meistens positiver beantworten als die Lehrerinnen und die
Schilerlnnen. Besonders wichtig ist fur die Eltern die Information Uber die konkreten
Hilfen fur Kinder und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen, wie z.B. der Nach-
teilsausgleich und der Hausunterricht. Die Lehrerinnen gaben tendenziell immer etwas
schlechtere Bewertungen ab als die Schilerlnnen. Das kdnnte auch daran liegen, dass
die Beratung in den meisten Fallen nicht auf den Wunsch der Lehrerinnen stattfindet,
sondern auf Wunsch der betroffenen Eltern oder Schiilerinnen, das heif3t den Lehrer-
Innen wird die Beratung ,vorgesetzt’, was eventuell zu einer negativeren Einstellung
(im Vergleich zu Eltern und Schuilerinnen) gegentber der Beratung gefiuhrt haben

kann.

Fiur die Gestaltung der kiinftigen Beratung heil3t das, dass sie insgesamt in dieser
Form fortgefuihrt werden sollte, wobei darauf geachtet werden muss, dass die Bedurf-
nisse der Lehrerinnen der Heimatschulen stérker bericksichtigt und gentigend in die
Beratung mitintegriert werden und dass die Schilerlnnen durch den Heimatschul-
besuch in keine Sonderrolle gedréangt werden. Um das zu vermeiden kdnnte eventuell
noch starker, als bisher auf die chronischen Erkrankungen der Mitschilerinnen ein-
gegangen werden.

Immer wieder kommen in Zitaten der Befragten Verbesserungsvorschlage zum Aus-
druck, die aufgrund der Zeit- und Kapazitatsprobleme von Seiten der Kliniklehrerinnen
nicht oder nur teilweise umgesetzt und berlcksichtigt werden kénnen, was sich kinftig

hoffentlich verbessern wird.
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5.4 Schlussfolgerungen fir die kiinftige Gestaltung der Fragebégen

Die Auswertung der Fragebtgen hat einige Anregungen fir eine Umgestaltung der
Fragebdgen geliefert. Diese Anregungen entstanden teils von den Befragten selbst und

teils durch Schwierigkeiten, die sich erst bei der Auswertung offenbarten.

Die Befragten auflerten nur wenige Verbesserungsvorschlage fur die Fragebdgen,
dazu gehdrt die Anregung, bei manchen Fragen das Antwortformat zu andern und statt

den Smileys nur die Antwortmdéglichkeiten ,ja“ und ,nein“ vorzugeben.

Oftmals wurde entweder die Frage nach Anderungswiinschen oder Verbesserungsvor-
schldagen zu verschiedenen Themen beantwortet oder beide sehr dhnlich, deswegen

kénnten diese beiden Fragen in Zukunft zu einer Frage zusammengelegt werden.

Uberlegenswert ware noch, ob bei den Fragebogen fiir die Lehrerinnen zum Heimat-
schulbesuch eine Unterscheidung zwischen Besuch in der Klasse und Klassenkon-
ferenz sinnvoll ware, da bisher aus den Fragebdgen nicht ersichtlich ist, ob der Begriff
,Heimatschulbesuch” sich nur auf den Besuch oder auch auf die Klassenkonferenz
bezieht, was bei der Auswertung schwierig ist, weil man nicht genau weif3, auf was sich

die Antworten beziehen.

Von einer Lehrerin wurde vorgeschlagen noch eine weitere Frage in die Fragebbgen
aufzunehmen: ,Wie war die betroffene Schilerin oder der betroffene Schiiler vor dem
Besuch in die Klasse eingebunden und wie danach?*

Diese Frage wuirde ich anstelle der bisherigen Frage nach der Verhaltensanderung ein-
fugen, da sich bei der Beantwortung dieser Frage haufig Schwierigkeiten zeigten, vor
allem bei Schilerlnnen, deren Mitschilerinnen sich schon vor dem Besuch sehr ver-
standnisvoll verhalten haben. Aufgrund des offenen Antwortformats konnen die Schi-
lerinnen und Lehrerinnen leichter angeben, wenn sich an der Einbindung oder am
Verhalten der Mitschilerlnnen nichts gedndert hat. Der Vorteil daran ist, dass es keine
Missverstandnisse aufgrund des vorgegebenen Antwortformats geben kann, anderer-

seits ist die Vergleichbarkeit bei offenen Fragen nicht mehr so gut gegeben.

Die Frage, ob mehr Unterstitzung von Seiten der Klinikschule gewlnscht wurde, sollte
umformuliert werden, da es die einzige Frage war, bei der das ,stark lachende* Smiley
die positivste Antwort darstellte, was eventuell zu Verwirrungen, speziell bei den Schi-
lerinnen gefuhrt haben kénnte. Die veranderte Fragestellung kdnnte folgendermal3en

formuliert werden: ,War die Unterstlitzung von Seiten der Klinikschule ausreichend?*
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Oder es konnte ebenfalls das Antwortformat geandert werden und nur die Méglich-

keiten ,ja“ und ,nein" zur Auswabhl gestellt werden.

Das Beispiel einer Schilerin, die sich keinen neuen Heimatschulbesuch gewiinscht
hatte, die sonstigen Fragen aber neutral bis positiv beantwortet hat, wirft die Frage auf,
ob die Fragen des Fragebogens so formuliert waren, dass sie dazu verleitet haben nur
Positives anzugeben? Deswegen sollte gezielt eine Frage nach den negativen Aus-

wirkungen des Heimatschulbesuchs oder der Beratung gestellt werden.

Diese genannten Verbesserungsvorschlage wurden am Beispiel des Fragebogens flir
die Lehrerlnnen mit Heimatschulbesuch umgesetzt (siehe Anhang).

Nach Abschluss der Auswertung haben auch Lehrkréfte der Klinikschule Tubingen den
Fragebogen als aullerst hilfreich bezeichnet und sehen ihn sehr geeignet fur die

kunftige Selbstevaluationen an.

5.5 Einzelfallbeschreibungen

Im folgenden soll anhand zweier Beispiele die Beratung aus allen beteiligten Sicht-
weisen, also von Seiten der betroffenen Schilerin oder des betroffenen Schilers, der
Eltern, der Lehrerinnen der Heimatschule und des betreuenden Kliniklehrers, betrach-
tet werden.

Es wurden dazu zwei Beispiele ausgewahlt, ein Schiler mit Beratung ohne Heimat-
schulbesuch und eine Schilerin mit Heimatschulbesuch. Bei beiden Fallen haben alle
befragten Personengruppen zugestimmt, dass ihre Daten gegeniber der Klinikschule
nicht anonymisiert werden, deswegen konnte MICHAEL KLEMM dazu befragt werden.
Zunachst wird der Fall und das Krankheitsbild kurz beschrieben und dann werden die

AuRerungen der Beteiligten mit einbezogen.

Beispiel: Ralf

Ralf ist heute 14 Jahre alt und besucht die 7.Klasse der Hauptschule. Er leidet seit
seiner Geburt an einer multiplen schweren Immunerkrankung, zusétzlich hat er eine
chronische Darmentziindung und ist kleinwichsig. Mit seinen 14 Jahren hat er circa die
GroRRe eine 6-Jahrigen und wird voraussichtlich nicht mehr wachsen. Sein Immun-
system ist sehr schwach und die Therapiemdglichkeiten fir ihn sind beschréankt, so
dass sich sein Gesundheitszustand vermutlich nicht verbessern wird. Zeitweise ist es

notig, dass Ralf stationar in die Klinik aufgenommen wird.
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Ralf wird seit 2005 von MICHAEL KLEMM von der Klinikschule Tubingen beraten. Zu

Beginn der Beratung hatte Ralf seit circa einem halben Jahr die Schule (1. Schulhalb-
jahr in der 5.Klasse Hauptschule) nicht mehr besucht und findet sie, laut seiner
Aussage, ,scheile”. Die vielen Fehlzeiten fuhrten dazu, dass Herr KLEMM zusammen
mit den Eltern Hausunterricht fir Ralf beantragte, um trotzdem den Anschluss an die
Klasse zu halten. Zudem hatte Ralf Schwierigkeiten mit Schilerinnen anderer Klassen,
die ihn aufgrund seiner Kleinwiichsigkeit hanselten. Im Sportunterricht hatte er Pro-
bleme, da er nicht bei allen Sachen mitmachen konnte, aber die Sportlehrerin von ihm
verlangte, dass er, wenn er am Sportunterricht teilnimmt, er auch alles mitmachen
muss.

Diese zwei Hauptprobleme waren der Anlass fur Herrn KLEMM einen Heimatschulbe-
such mit anschlieBender Klassenkonferenz vorzuschlagen. Ralf wehrte sich allerdings
gegen einen Heimatschulbesuch in der Klasse, da er unbedingt ,normal“ sein und
keine Sonderbehandlung wollte. Aus diesem Grund wurde gemeinsam entschieden
eine Klassenkonferenz ohne Heimatschulbesuch durchzufiihren. In dieser Klassen-
konferenz verfolgte MICHAEL KLEMM hauptséchlich zwei Ziele: Zum einen die Firsorge
der Lehrerinnen von Ralf, durch die Vermittlung der Schwere seiner Erkrankungen zu
verstarken, vor allem der Sportlehrerin sollte vermittelt werden, dass Ralf nur bei den
Aktivitaten mitmacht, bei denen er es mochte und er ansonsten den Freiraum be-
kommt, in der Zeit des Sportunterrichts seine Hausaufgaben zu erledigen. Zum
anderen sollten die Probleme mit den Schilerinnen anderer Klassen angesprochen
werden, so dass alle Lehrerinnen tber die Krankheiten von Ralf genau aufgeklart sind
und auf ihre jeweiligen Schilerinnen einwirken konnen.

Es wurde mit der Schulleitung weiterhin vereinbart, dass Ralf so oft es mdglich ist, die
Schule besucht, aber der Schulbesuch eingeschrankt und gegebenenfalls auf die
Kernfacher reduziert werden kann. AuRerdem wurde Ralf zur Reduzierung seiner Be-
lastung und Vermeidung von Infekten vom Sportunterricht befreit, wobei Ralf auf
seinen Wunsch hin natirlich teilnehmen darf, wenn es sein Gesundheitszustand
zuldsst. Die Situation in der Klasse selbst war entspannt, seine Mitschilerinnen waren
im Umgang mit Ralf riicksichtsvoll und eher fiirsorglich, auch das Uberbringen der
Hausaufgaben bei Fehlzeiten verlief problemlos. Ralfs ,Andersartigkeit” ist durch seine
Kleinwichsigkeit fur jeden sichtbar, dadurch sind viele seiner Probleme im Alltag
offensichtlich, mit denen umzugehen fiir seine Mitschilerinnnen eine Selbstverstand-
lichkeit ist. Ralfs Bedurfnis nicht auffallen zu wollen, zeigte sich ebenfalls in seiner

Ablehnung eines organisierten Schilertransports, er mochte, wie alle anderen, mit dem
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Bus fahren. Bei Ausfligen kann fur Ralf ein Rollstuhl mitgenommen werden, eine
zusatzliche Begleitperson ist jedoch nicht notwendig, da sich die Mitschilerinnen um
Ralf kimmern.

Diese Klassenkonferenz war fir Herrn KLEMM der eigentliche Abschluss seiner Bera-
tungstatigkeit, weiterhin wurden allerdings die arztlichen Bescheinigungen Uber die
Klinikschule vorbereitet. Im Zeitraum von Anfang 2005 bis Anfang 2007 umfasste die
Beratung zahlreiche Telefonate zwischen Herrn KLEMM und der Rektorin, der Mutter

und der Klassenlehrerin, vor allem im Vorfeld der Klassenkonferenz.

AbschlieRend fasste Herr KLEMM zusammen, dass die Schule insgesamt gut mit der
besonderen Situation von Ralf umgegangen sei, allerdings ware es von seiner Seite
winschenswert gewesen, wenn die Schule noch ein wenig selbststéandiger die Sorge
fur Ralf tbernommen hatte, vor allem in Bezug auf den Hausunterricht. Im Vorfeld der
Klassenkonferenz gab es viele Telefonate zwischen den Lehrerinnen und MICHAEL
KLEMM, aber trotzdem war das persénliche Gesprach sehr wichtig und nicht durch
Telefonate zu ersetzen, dafur war fur Herrn KLEMM auch die weite Anreise (insgesamt
3 Stunden Fahrt) gerechtfertigt. MICHAEL KLEMM &ulRerte zwei Punkte, die er in dieser
Beratung gerne verbessert hatte, die aber leider aus Zeit- und Kapazitatsgriinden fir

ihn nicht maglich waren:

Zum einen ware das ein spezielles auf Ralfs Erkrankungen angepasstes Informations-
blatt gewesen, wie es fir andere Krankheiten tblich ist, das aber wegen der seltenen
Krankheiten von Ralf nicht vorhanden war. Zweitens die Mdglichkeit nach zwei oder
drei Monaten noch einmal nachzufragen, wie sich die Situation nach der Klassen-
konferenz entwickelt hat, was inzwischen funktioniert und was nicht. Insgesamt wird
Ralf weiterhin ein Patient sein, der in Zukunft Beratung braucht, spatestens wenn es

um den Ubergang zwischen Schule und Beruf geht.

Bisher wurde die Situation von Ralf aufgrund der Akten und der Berichte von Herrn
KLEMM beschrieben, nun soll die Situation, wie sie Ralf im Fragebogen angab, verdeut-

licht werden.

Ralf auRerte sich Uber die Beratung positiv und schrieb auf die Frage, was er an der
Beratung gut fand: ,Mann kann Uber Probleme in der Heimat-Schule sprechen.”

Auswirkungen der Beratung gab es fur ihn sehr gute, ndmlich dass er nur noch in die
Hauptfacher muss. Seine Klassenlehrerin klarte die Mitschiilerinnen tber seine Erkran-
kungen auf, die Mitschilerinnen verhielten sich aber auch schon vor dieser Information

positiv gegeniiber ihm, nach der Information jedoch sehr gut. Das Verhalten seiner
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Lehrerinnen und die Berilcksichtigung der Erkrankung in der Schule nach der Infor-
mation beurteilte Ralf als sehr positiv. Ralf wirde sich bei einem Klassen- oder Schul-
wechsel auf jeden Fall wieder eine Beratung wiinschen.

Ralfs Erkrankungen oder zumindest seine Kleinwichsigkeit ist deutlich sichtbar, von
daher ist es bei ihm natirlich gewesen, dass seine Mitschilerlnnen wissen wollen,
warum er so klein ist oder ahnliches. Er hatte keine Chance seine Erkrankung geheim
zu halten, so dass die Fragen zum Verhalten seiner Mitschilerinnen vor und nach der

Information nicht ganz passend sind.

Die Situation von seiner Mutter geschildert, stellt sich folgendermaf3en dar. Sie beur-

teilte die Beratungsgesprache mit MICHAEL KLEMM als sehr positiv. Sie fand allgemein
die Beratung und die Hilfe fur die Beantragung des Hausunterrichts gut, ebenso wie
den Einsatz und die Gesprache mit den Lehrerinnen und der Schule ihres Sohnes.
Ralfs Mutter nennt folgende positive Auswirkungen der Beratung:

- lhr Sohn darf jederzeit auf die Toilette wegen seiner Darmerkrankung.

- Der Sportunterricht fallt fir ihren Sohn weg.

- Ralf darf, wenn es ihm nicht so gut geht, nur die Hauptfacher besuchen.
Ansonsten beurteilte sie das Verhalten der Mitschilerlnnen und Lehrerlnnen genauso,
wie ihr Sohn. Die Frage, inwiefern das Informationsmaterial hilfreich war, wurde von
der Mutter neutral beantwortet.

Wie oben erwahnt, gab es aufgrund der seltenen Erkrankung von Ralf kein spezielles
Informationspapier, deswegen fallt die Antwort der Mutter auf diese wahrscheinlich

nicht positiv aus.

Die Klassenlehrerin von Ralf fand die Gesprache mit Herrn KLEMM hilfreich und beson-

ders, dass sie ,mehr Uber die Arbeit/Vorgehensweise der Klinikschule und Naheres
Uber Ralfs Krankheit/Umgang damit in der Klinik“ erfahren konnte. Zur Information der
Klasse Uber Ralfs Erkrankung schrieb sie, dass ein Teil der Klasse schon aus der
Grundschule Uber seine Erkrankungen informiert war, interessanterweise schrieb sie
nicht, dass sie den Rest der Klasse Uber die Erkrankungen informiert habe, wie es Ralf
und seine Mutter angaben. Zu den Fragen nach dem Verhalten der Mitschilerinnen
erklarte sie, dass es ,innerhalb der Klasse keinerlei Probleme mit der Erkrankung des
Jungen gab. Er wurde von Anfang an voll akzeptiert und war beliebt. In den Pausen
waren es eher jingere Schiler, die sich aufgrund der GroRRe (Kleinwiichsigkeit) ,umge-
schaut’ haben oder getuschelt haben, was sich aber auch bald relativierte." Die

Klassenlehrerin wiirde sich bei einem ahnlichen Fall wieder eine Beratung wiinschen,
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bei den weiteren Fragen zu ihrem Verhalten, der Berlcksichtigung der Erkrankung und
dem Informationsmaterial gab sie keine Antworten. Bei der allgemeinen Abschluss-
frage schrieb sie, dass sie eine Zusammenarbeit in einem solchen Fall auf jeden Fall

wichtig und hilfreich fiir alle Beteiligten finde.

ZUSAMMENFASSUNG:

Die Beratung war nach den Angaben aller beteiligten Personen hilfreich, betraf jedoch
unterschiedliche Aspekte. Ralf betonte das Sprechen Uber die Probleme in der Heimat-
schule, die Mutter die Hilfe bei der Beantragung des Hausunterrichts und die Klassen-
lehrerin die Informationen Uber die Klinikschule und tUber Ralfs Krankheiten. Diese ver-
schiedenen Bereiche mussen alle in der Beratung vertreten sein und waren es in
diesem Fall wohl auch. Der einzige eventuelle Kritikpunkt von Seiten der Mutter war die
Bewertung des Informationsmaterials. Dieser Punkt wurde von MICHAEL KLEMM schon
selbst bemangelt und sollte fir kiinftige Beratungen optimiert werden, da durch dieses
individuelle Informationspapier die Eltern der Mitschilerinnen informiert werden, sollte
das nicht vernachlassigt werden.

Die Erstellung eine Informationspapiers stellt wieder ein Zeit- und Kapazitatsproblem
dar, denn sie ist aus zwei Griinden sehr zeitintensiv: Einerseits weil es flr dieses
einmalige Krankheitsbild neu entwickelt werden muss und andererseits weil es mit den

Arztinnen, den Eltern und der Schule abgestimmt werden muss.

Beispiel Jasmin:

Jasmin ist 11 Jahre alt und hat Mukoviszidose und Diabetes mellitus. Sie besucht
heute die 6.Klasse der Realschule. Sie und ihre Eltern werden seit ihrer Einschulung
von MICHAEL KLEMM beraten und wéhrend der Klinikaufenthalte wurde Jasmin auch
von Herrn KLEMM unterrichtet. In der Grundschule gab es in der 3.Klasse (2004)
Schwierigkeiten, da Eltern von Mitschiilerinnen Angste bezuglich des Spritzens
auRerten und dadurch Geburtstagseinladungen abgesagt wurden. Ein weiterer Punkt
war die Unsicherheit der Sportlehrerin bezlglich der Belastbarkeit und der
Notengebung. Jasmin hatte sich zuvor in den ersten beiden Schuljahren gegen einen
Heimatschulbesuch ausgesprochen, vermutlich wollte sie, da sie sehr schiichtern war,

nicht im Mittelpunkt stehen.
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Nach diesen erwahnten Vorfallen wiinschte sich Jasmin jedoch diesen Besuch. Der
Heimatschulbesuch war wegen den zwei Erkrankungen (Mukoviszidose und Diabetes

mellitus) auch fur MICHAEL KLEMM eine neue Situation, die einer umfangreicheren Vor-

bereitung bedurfte. Beim Besuch waren der psychosoziale Dienst, die Klasseneltern-
vertreterinnen und Herr KLEMM in der Klasse. Jasmin arbeitete sowohl bei der Vor-
breitung als auch beim Besuch gut mit und zeigte alle Utensilien zu beiden Erkran-
kungen in der Klasse, so dass die Informationen, laut Aussage von Herrn KLEMM, gut
ankamen. Ein Vorteil war die Teilnahme der Klassenelternvertreterinnen, die spater
den Elternstammtisch mit Jasmins Mutter zusammen informieren konnten. Fur die
Eltern und Klassenkameradinnen gab es spezielle Informationsblatter, die speziell auf
Jasmins Situation zurecht geschnitten waren (siehe Anhang). Jasmins Mutter enga-
gierte sich sehr fir ihre Tochter und war gut Uber die Erkrankungen ihrer Tochter infor-
miert. Neben dem konkreten Anlass waren fir MICHAEL KLEMM die Informationen tUber
den praktischen Umgang mit den Besonderheiten der Erkrankungen, wie zum Beispiel
die Bereitstellung einer eigenen Toilette und die Erlaubnis im Unterricht zu essen und

zu trinken wichtig, wie es auch auf den Informationsblatter beschrieben wird.

Jasmins eigene Einschatzung des Heimatschulbesuchs ist positiv, besonders gut fand
sie, dass alle informiert wurden. An der Vorbereitung war ihr wichtig, dass der Besuch
vorher mit ihr besprochen wurde. Laut ihrer Einschatzung hatte die Beratung gute Aus-
wirkungen, zum Beispiel, dass niemand mehr etwas Blodes wegen ihrer Krankheit zu
ihr gesagt hat. Zur Frage nach der Veradnderung des Verhaltens ihrer Mitschilerinnen
hat sie sehr positiv geantwortet, im Gegensatz zur Frage nach den Verhaltens-
anderungen der Lehrerinnen, bei der sie neutral angekreuzt hat. Die chronischen Er-
krankungen wurden gemalf’ ihrer Einschatzung nach dem Besuch gut berlcksichtigt.
Die Unterstitzung der Klinikschule fand Jasmin ausreichend und bei einem Schul-

wechsel wiirde sie sich wieder einen Heimatschulbesuch wiinschen.

Die Eltern von Jasmin empfanden die Beratung als sehr hilfreich, besonders

- die Information tiber den Nachteilsausgleich,

- die Beratung von Lehrer zu Lehrer wird ernster genommen, als alleinige
Lehrerinfo durch die Mutter,

- speziell auf mein Kind formulierte Lehrerinfo-Broschure.”

Die Auswirkungen der Beratung auf3erten sich laut Aussage der Eltern in positiven
Reaktionen seitens der Mitschilerlinnen. Das Verhalten der Mitschilerinnen vor dem

Heimatschulbesuch beschrieben die Eltern Gberwiegend als ,gut®, von einigen Mitschui-
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lerinnen jedoch eher als ,negativ‘. Nach dem Heimatschulbesuch &nderte sich das
Verhalten insofern, dass sich die ganze Klasse gut gegeniber Jasmin verhielt. Die
Lehrerinnen von Jasmin wurden schon vor dem Heimatschulbesuch von der Mutter
informiert, weshalb sich ihr Verhalten laut Aussage der Eltern nicht verandert hat. Die
Unterstiutzung von Seiten der Klinikschule wurde von den Eltern als ausreichend
eingeschatzt. Das Informationsmaterial fanden die Eltern von Jasmin sehr hilfreich und
bei einem Schulwechsel wirden sie sich fur ihre Tochter auf jeden Fall wieder einen
Heimatschulbesuch wiinschen. In einer E-Mail an Herr KLEMM beschreibt sie, dass ihre
Tochter ganz begeistert vom Heimatschulbesuch erzahlt und gemeint hatte, dass sie
das noch einmal machen wirde. Am Tag nach dem Heimatschulbesuch bekam
Jasmins Mutter Anrufe von drei Mittern von Jasmins Klassenkameradinnen, die
berichteten, dass ihre Kinder die Stunden ganz toll gefunden und zuhause viel erzahlt
hatten, was Jasmin jeden Tag alles machen muss. Zitat der Mutter: ,Diese spontane

Resonanz tat richtig gut!”

Jasmins Klassenlehrerin beschrieb in einem Brief, den sie dem Fragebtgen beilegte,

Jasmins damalige Situation, wie sie sie noch in Erinnerung hatte: Zu Beginn des 3.
Schuljahres von Jasmin wurde die neue Klassenlehrerin von Jasmins Mutter in einem
langen Gespréach Uber Jasmins Krankheiten informiert und der Umgang in Notfallen be-
sprochen. Jasmin war zu diesem Zeitpunkt schon zwei Jahre an dieser Schule, bisher
wussten aber nur die Lehrerinnen von Jasmins Krankheiten, die Klassenkameradinnen
und die Eltern waren nur teilweise informiert. Jasmins Mutter deutete an, dass Jasmin
nun doch bereit ware, dass MICHAEL KLEMM einmal zu Besuch in die Klasse kommen
konnte, um die Klasse Uber die Krankheiten zu informieren, das hatte sie zuvor strikt

abgelehnt. Zitate aus diesem Brief der Klassenlehrerin:

Herr Klemm brachte den Kindern mit Hilfe eines Films und eines Unterrichts-
gesprachs Jasmins gesundheitliche Situation naher und Jasmin zeigte allen
ihre medizinischen Hilfsmittel. Die Schilerinnen und Schiler waren sehr
interessiert und bewunderten Jasmins Mut (vor allem wegen der Spritzen). Seit
diesem Besuch war allen klar, warum Jasmin nicht am Schwimmunterricht teil-
nahm, keinen Tafeldienst machen durfte; ... Auch als Jasmin einmal langere
Zeit im Krankenhaus war, waren ihren Mitschilern die Grunde hierfur gleich
plausibel. Deshalb wirde ich zusammenfassend sagen, dass der Informations-
besuch fur Jasmin und die Klasse die Offenheit geschaffen hat, die den wei-
teren Umgang miteinander sehr erleichtert hat.

Der Besuch und seine Wirkung war in jedem Fall positiv. Den Schilern wurde
versucht kindgerecht die Krankheiten zu erklaren, ohne ihre ,Schwere’ zu stark
in den Vordergrund zu riicken.
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Das Verhalten der Mitschiiler hat sich aus der Sicht der Klassenlehrerin kaum
verandert, da Jasmin keinerlei Sonderbehandlung wollte. Ihr Verstandnis fur
Jasmin hat sich stark verbessert. Behandelt wurde sie nach Mdglichkeit wie
jedes andere Kind auch.

Meine eigene Einstellung und mein Verhalten haben sich durch den Besuch
direkt nicht verandert. Die Schule war bereits informiert und alle Kollegen (wir
sind nur 6) bemihten sich stets Jasmins Krankheit zu bertcksichtigen.

Auler dem Heimatschulbesuch gab es laut Aussage der Klassenlehrerin wenig Bera-
tung, allerdings héatte die Mutter die meisten Informationen sowieso schon gegeben.
Winschenswert ware fir die Klassenlehrerin gewesen, ,wenn nach bzw. wahrend je-
dem langeren Klinikaufenthalt ein Gesprach der Lehrer (Kliniklehrer — Klassenlehrer)
stattfinden wirde, um sich Uber den neuesten Stand auszutauschen.” Die Klassen-
lehrerin gab an, dass ihr der Kontakt zur Klinikschule nicht gefehlt habe, da sie in
standigem Kontakt mit den Eltern gestanden héatte. ,Ware das nicht so gewesen, hatte
ich gerne mehr Kontakt zur Klinikschule gehabt.” Bei einem &ahnliche Fall wiirde die
Lehrerin sich wieder einen Heimatschulbesuch wiinschen. Zur Frage nach dem Infor-

mationsmaterial gab sie an, dass es hilfreich war.

ZUSAMMENFASSUNG:

An Jasmins Fall wird deutlich, wie wichtig eine kontinuierliche Zusammenarbeit der be-
treuenden Kliniklehrer mit den Kindern und Jugendlichen und deren Eltern ist. Jasmin
hatte in ihren ersten beiden Schuljahren den Heimatschulbesuch konsequent abge-
lehnt, aber durch die aktuell auftretenden, sie direkt betreffenden und von ihr als Unge-
rechtigkeit empfunden Ereignisse, war sie dann doch bereit fir einen Heimatschul-
besuch und fand ihn im Nachhinein sehr gut. Sogar so gut, dass sie sich nach dem
Ubergang in die Realschule von sich aus wieder einen Heimatschulbesuch wiinschte.
In dieser Beratung waren die Eltern sehr engagiert und informierten die Lehrerinnen
gleich zu Beginn des Schuljahres selbst. Bei weniger aktiven Eltern wére, wie die Klas-
senlehrerin angesprochen hat, eine intensivere Zusammenarbeit und haufigere Ge-

sprache fur beide Seiten sinnvoll und bereichernd gewesen.

Weiterer Verlauf von Jasmins Beratung

Hier wurde der Heimatschulbesuch in der Grundschule nédher beschrieben, da dazu

der ausgefiilite Fragebogen von der damaligen Klassenlehrerin vorlag, von der Real-
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schule wurde leider keine Antwort auf den Fragebogen zurtickgeschickt, aus Grinden

der Vollstandigkeit soll aber noch kurz Jasmins weiterer Weg geschildert werden.

Jasmin bekam eine Grundschulempfehlung fir das Gymnasium, da dieses aber eine
G8-Gymnasium ist und Jasmin aufgrund ihrer Erkrankungen weiterhin viele Fehlzeiten
haben wird, wollte sie lieber auf die Realschule gehen und mehrere Nachmittage in der
Woche zur freien Verfigung haben, da sie ohnehin viel ,Freizeit* fir die aufwandige
Mukoviszidose-Therapie einplanen muss. Auch von Herrn Klemm wurde vom Besuch
des Gymnasium abgeraten. In der Realschule wiinschte sich Jasmin zu Beginn einen
Heimatschulbesuch, an diesem bemangelte sie, dass sie sich noch mehr Zeit ge-
winscht hatte, um ihren Mitschilerinnen alles zeigen zu kdnnen. Die Auswirkungen
dieses Besuchs beschrieb sie folgendermalRen: ,Meine Lehrer wussten Bescheid, dass
ich keine Arbeiten nachschreiben und den Stoff nicht nachholen muss. Als ich danach
lAngere Zeit im Krankenhaus war, bekam ich von meinen Mitschilern viele nette

Briefchen!*

Die Eltern ergdnzten zum Heimatschulbesuch in der Realschule noch, dass sie es toll
fanden, dass eine Lehrerkonferenz stattgefunden hat, da auf diese Weise mehrere
Lehrerinnen gleichzeitig informiert werden konnten. Die Auswirkungen beschrieben sie
gleich, wie ihre Tochter. Positiv erwahnt wurde von den Eltern das individuelle Infoblatt
fur Lehrerlnnen von Jasmin, vor allem da Jasmin jetzt viele verschiedene Lehrerinnen
hatte, die nicht alle Uber ein personliches Gespréach informiert werden konnten. Dieser
zweite Heimatschulbesuch fand statt, um durch diese direkte Information der Klinik-
lehrerinnen, Problemen mit Jasmins Erkrankungen vorzubeugen. Herr KLEMM bemaén-
gelte ebenso, wie Jasmin, dass die Zeit zu kurz war, da beide Erkrankungen von Jas-
min erklart werden sollten und zusatzlich auf die chronischen Erkrankungen der Mit-
schilerinnen eingegangen werden sollte. AbschlieRend ein Zitat von MICHAEL KLEMM,

aus dem Dienstreisebericht zum Heimatschulbesuch bei Jasmin:

Schilerinnen und Lehrerlnnen waren sehr interessiert und aufmerksam, es ist
zu erwarten, dass der Besuch zu einem positiven Verlauf des weiteren Schul-
besuchs beigetragen hat. Angesicht des Fortschreitens der Mukoviszidose wiin-
schten sich die Lehrerinnen in einigen Jahren einen erneuten Besuch durch die
Klinikschule.

Der Heimatschulbesuch in der Realschule hat nicht aufgrund von vorhandenen Pro-
blemen stattgefunden, sondern zur Prévention von Problemen und zur Aufklarung.

Wenn dadurch dazu beigetragen werden kann, dass Schwierigkeiten gar nicht erst

auftreten, sollten diese ,Praventions-Heimatschulbesuche* verstarkt werden.
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6. Schlussbemerkungen

Das Ziel dieser Arbeit war es die momentan bestehende Beratungssituation fir Kinder
und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen darzustellen und durch die Befragung
der an der Beratung beteiligten Personengruppen (Schilerinnen, Eltern und Lehrer-
Innen) herauszufinden, was an der von der Schule fir Kranke in TUbingen durchge-
fuhrten Beratung gut ist oder was verbessert werden kann.

Insgesamt kann man resimieren, dass die befragten Personen die Beratung durch die
Klinikschule als sehr bereichernd empfunden haben, weswegen eine Fortsetzung
dieser Arbeit auf jeden Fall wichtig ist. Die Weiterfihrung der Beratung ist, besonders
unter dem Aspekt der wachsenden Zahl von Kindern und Jugendlichen mit chroni-
schen Erkrankungen und der damit verbundenen héheren Anzahl an ambulanten Pa-

tienteninnen, unentbehrlich.

Speziell die Eltern der erkrankten Kinder fuhlen sich haufig allein gelassen und unver-
standen, da die Lehrerinnen an den Regelschule nicht Giber die bestehenden Hilfen bei
chronischen Erkrankungen informiert sind und die Eltern der anderen Mitschilerinnen
die Probleme der Kinder und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen h&ufig nicht
nachvollziehen kénnen. Die Eltern (bzw. Miitter) sind die Personengruppe, welche die
Beratung durch die Klinikschule insgesamt am positivsten empfanden.

Fiur die Schilerinnen hat der Besuch des Kliniklehrers in der Klasse eine doppelte
Bedeutung: Einerseits wird durch die Offenheit gegentber ihren Mitschilerinnen in der
Schule fir sie vieles einfacher und andererseits lernen sie in der Vorbereitung des
Heimatschulbesuchs viel tiber ihre eigene Erkrankung und missen sich bewusst mit ihr
auseinandersetzen und mit ihr umgehen.

MICHAEL KLEMM fasste in seinem Vortrag anlasslich der 4.TUbinger Tagung fur Klinik-
lehrerinnen die Bedeutung der Erkrankung fur die betroffene Schiilerin oder den Schu-

ler, aber auch fur deren Mitschilerlnnen, wie folgt zusammen:

Krankheit im Unterricht ernst zu nehmen bedeutet, das Recht auf Verschie-
denheit und auf individuelle Lern- und Verhaltensstrategien ernst zu nehmen.
Eine solche bewusste integrative Padagogik steht fir die Achtung der Mensch-
lichkeit und Respekt vor den Belastungen, die kranke Schulerinnen ertragen,
und zu bewaltigen haben. In der exemplarischen Zuwendung zum kranken
Schiler fordert sie die Auseinandersetzung mit existentiellen und ethischen
Fragestellungen wie ,schwere Erkrankung’, ,begrenzte Lebenserwartung’ sowie
nach dem ,Woher und Wohin’ allen Seins. Krankheit, Krisen und Leid gehbtren
Zu unserem Leben, sie konnen auch zu Chancen fiir menschliches Wachstum
werden.
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So bietet der offene und empathische Umgang mit der Erkrankung die Chance
zu sozialem Lernen nicht nur fur die Betroffenen, sondern ebenso fir deren Mit-
schilerinnen und Lehrerinnen. Die Zuwendung zum kranken Kind vermittelt den
Mitschillerinnen auch die Gewissheit, von den Lehrerinnen als Individuum ge-
sehen und in eigenen Krisensituationen nicht allein gelassen zu werden. So
verstanden, sind Kinder oder Jugendliche mit chronischen Erkrankungen ein
Gewinn fir jede Klasse.

Aus den internationalen Vergleichsstudien entnehmen wir, dass Schulerlnnen
mit erschwerten Lebenslagen in Deutschland deutlich weniger Chancen haben,
in der Schule erfolgreich zu sein. Kranke Kinder wirklich ernst zu nehmen
kénnte den Schulen helfen, ein Klima zu entwickeln und eine Programmatik zu
entfalten, in der Benachteiligungen bertcksichtigt und so weit wie mdglich
ausgeglichen werden. So gesehen bietet Krankheit auch eine Chance fir
lebensbejahende Schulentwicklung (KLEMM 2007a, 24 Anhang).

Diesem angesprochenen Aspekt des sozialen Lernens, fir alle Schilerlnnen in einer
Klasse mit einem chronisch kranken Kind, kommt in der heutigen Zeit eine enorme
Bedeutung zu. Heute ist die Beschaftigung mit Krankheiten nicht mehr alltdglich durch
den Umgang mit alteren Verwandten, die versorgt werden mussen, nur noch wenige
machen diese Erfahrungen in ihrem privaten Umfeld, umso wichtiger ist, dass die
Schule mit Erkrankungen offen umgeht und sie nicht als etwas ,Unnormales’ betrach-
tet. Krankheiten gehéren zum Leben dazu und sollten deswegen auch in einer Schule
dazugehoren, die auf das Leben vorbereiten mdchte. Diese Sichtweise stellt nicht mehr
nur die erkrankte Schilerin oder den erkrankten Schiler in den Mittelpunkt, sondern

das soziale Lernen der ganzen Klasse.

In der Beschaftigung mit den verschiedenen Beratungen ist eines ganz deutlich ge-
worden: die Notwendigkeit einer sehr individuellen Beratung durch eine feinfiihlige Klin-
iklehrerin oder einen Kliniklehrer. Fiir manche Schiilerinnen mag der offenen Umgang
mit ihrer Erkrankung zu einem Zeitpunkt richtig sein und trotzdem entscheiden sie sich
Zu einem spéateren Zeitpunkt dagegen, das kann von vielen verschiedenen Faktoren
abhangen, zum Beispiel vom Alter (in der Pubertat kann es fiir manche Schilerinnen
schwieriger werden) oder von der momentanen Klassensituation. Diese Entscheidung
der Kinder und Jugendlichen muss zunéchst respektiert werden. In einem péadago-
gischen Prozess und vielen offenen Gespréachen wird dann versucht, den Betroffenen
klar zu machen, welche Folgen es fir sie hat, wenn sie ihre chronische Erkrankung
geheim halten (vgl. Kapitel 4.2). In solchen Fallen kdnnen die verschiedenen Erleich-
terungen, z. B. der Nachteilsausgleich, Essen und Trinken wéhrend des Unterrichts

und &hnliches) nicht umgesetzt werden, weil diese Sonderbehandlung, ohne dass die
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Mitschilerlnnen den Grund dafiir kennen, fur diese nicht nachvollziehbar ist und so

zwangslaufig zu Neid und anderen Problemen fuhren muss.

Um so sensibel auf die Bedirfnisse der Schilerinnen, aber natirlich auch deren Eltern
und Lehrerinnen eingehen zu kdnnen, bendtigt die Kliniklehrerin oder der Kliniklehrer
Zeit, um sich mit der individuellen Situation auseinandersetzen zu kénnen.

Die Wichtigkeit der Beratung fur Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen
und die Erkenntnisse, die unter anderem durch diese Arbeit, gewonnen wurden,
werden hoffentlich von einer verantwortungsvollen Schulpolitik in Zukunft umgesetzt
werden. Die Notwendigkeit dieser Umsetzung, vor allem die Bereitstellung der
erforderlichen Deputate und der finanziellen Mittel, wird von vielen Schulen fur Kranke
(z. B. bei der Schulleitertagung am 14./15.10.03 in Pfedelbach-Untersteinach) und vom
Kultusministerium von Baden-Wirttemberg bzw. von Frau Ministerialratin ESPENHAIN
gesehen. Kinftig sollte die Beratung und Kooperation bei ambulanten Patientinnen
Eingang finden in eine neue Verwaltungsvorschrift, welche die bisherige von 1988

ablosen sollte.

Es erscheint mir sehr wichtig, dass die Weiterentwicklung der Beratungen fiir chronisch
kranke Kinder und Jugendliche forciert wird. Dazu gehért, dass die Informationen Gber
die bestehenden Hilfen, wie Nachteilsausgleich und Hausunterricht etc. in die Lehrer-
ausbildung integriert werden, damit jede Lehrerin und jeder Lehrer egal welcher Schul-
art Uber ein Grundwissen zum Umgang mit chronischen Erkrankungen und Behin-
derungen verflgt und somit besser reagieren kann, wenn in der Klasse ein Kind mit
einer solchen Erkrankung ist.

Das Sonderpadagogik-Studium sollte, meiner Meinung nach, daruber hinaus die zu-
kiinftigen Lehrerlnnen Uber den Unterricht und die Beratung an Klinikschulen besser
informieren und kinftig den Wahlpflichtbereich ,Unterricht mit kranken Kindern und

Jugendlichen” anbieten, der in der Prifungsordnung von 2003 beschrieben wird.

Die Arbeit an Klinikschulen, besonders die Beratung stellt ein sehr interessantes
Arbeitsfeld dar, dem kunftig, aus den schon mehrmals erwéhnten Griinden, immer
mehr Bedeutung zukommen wird, deswegen sollten diese Themen in der Lehreraus-
bildung nicht nur am Rande behandelt werden oder gar vollig fehlen.

Auf jeden Fall wéare es wiinschenswert, wenn in den Fakultaten fir Sonderpadagogik
die besonderen Aufgaben von Kliniklehrerinnen stéarker thematisiert werden wurden,

oder wenn eine eigene Fachrichtung fur die ,Padagogik bei Krankheit“ eingerichtet
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werden wirde, da die Anforderungen, die an die Klinikpadagoglnnen gestellt werden

sehr vielféltig und anspruchsvoll sind.

Die Veranderungen, die schon in der Einleitung erwéhnt wurden, fihren auch zu Um-
strukturierungen innerhalb der Klinikschule. Der Beratungsbedarf steigt, wird gerne
angenommen und hilft, wie in den Ergebnissen der Fragebogenuntersuchung beschrie-
ben den betroffenen Personengruppen weiter. Die Klinikschule wirde den Bedirf-
nissen der Kinder und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen gerne gerecht wer-
den und diese neue Herausforderung der Beratung annehmen, doch das liegt nicht
allein in ihrer Hand, daftr missen auch organisatorisch, personell und finanziell die
Weichen gestellt werden, damit das Gberhaupt moglich ist. An diesem Punkt sind nicht
nur die Lehrerlnnen der Klinikschulen gefragt, sondern auch die Politik. Den Lehrer-
Innen, die sich mit den jeweiligen Problemen der Beratung auskennen, kommt die
Aufgabe zu, diese an die Politik weiterzugeben und so fiir eine Verbesserung der

Beratungssituation zu sorgen.

DANKE

Zum Schluss méchte ich mich noch bei einigen Personen bedanken, ohne die diese

Arbeit nicht zu verwirklichen gewesen wére.

Als erstes mochte ich mich bei Herrn Klemm bedanken, der mir Einblicke in seine
Tatigkeit ermoglicht hat, damit die Arbeit in dieser Form Uberhaupt entstehen konnte
und mich bei der Erstellung und Auswertung der Fragebdgen, durch seine grof3e Fach-

kompetenz, super unterstitzt hat.

Ein riesengro3es Danke geht an alle befragten Personen, an alle Schilerinnen mit
chronischen Erkrankungen, deren Eltern und Lehrerinnen, fiir ihre Bereitschaft auf die

Fragebdgen zu antworten und somit diese Arbeit zu unterstiitzen.

Ein weiteres Dankeschdn geht an die Klinikschule Tlbingen, die mir viele Materialien

fur die Fragebogenuntersuchung bereitgestellt hat.

Ein letztes Danke bekommen meine beiden fleiRigen Korrekturleser, die zum Glick

nicht daran verzweifelt sind.

Danke, Danke, Danke !
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8. Anhang

»  Verwaltungsvorschrift vom 28 Juli 1988 (K.u.U.S.755): Sonderschule —
Krankenhausschule. Organisatorischer Aufbau der Schule fur Kranke in

langerer Krankenhausbehandlung

» Nachteilsausgleich bei chronischen Erkrankungen (von MICHAEL KLEMM)

» Fragebogen fur
o Schulerinnen
- zum Heimatschulbesuch
- zum Beratungsgesprach
o Eltern
0 Lehrerinnen
- zum Heimatschulbesuch

- zum Beratungsgesprach

» Veranderter Fragebogen fir Lehrerlnnen zum Heimatschulbesuch

= Unterlagen zu Krankheitsbildern (von Michael Klemm)
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Sonderschule — Krankenhausschule

Organisatorischer Aufbau der Schule fir Kranke in langerer Krankenhausbehandlung
Verwaltungsvorschrift vom 28 Juli 1988 (K.u.U.S.755)

Bei der Gestaltung der Schulen fir Kranke in langerer Krankenhausbehandlung nach § 15 Abs.
1 Nr. 10 SchG (Krankenhausschulen) ist nach folgenden Grundséatzen zu verfahren:

l.
Aufgabe der Schule fur Kranke in langerer Krankenhausbehandlung

Die Krankenhausschule hat die Aufgabe, kranken Schilern einer 6ffentlichen Schule oder einer
privaten Ersatzschule, die sich voraussichtlich mindestens vier Wochen im Krankenhaus
befinden oder deren Genesungsverlauf voraussichtlich insgesamt sechs Wochen ibersteigt und
die deshalb ihre Schule nicht besuchen kdnnen, so zu unterrichten und zu fordern, dass die
Voraussetzungen fir eine erfolgreichen leistungsmaRige und soziale Wiedereingliederung nach
Méoglichkeit in der bisher besuchten Klasse geschaffen werden.

Im Falle schwerer Folgen von Erkrankungen oder Verletzungen kann der Krankenhausschule
die Aufgabe zukommen, die fur schulisches Lernen notwendigen Grundlagen wieder zu
entwickeln.

II. Organisation
1. GrofRRe und Lehrer-Schiler-Relation

Eine Krankenhausschule kann in der Regel dann eingerichtet werden, wenn auf Dauer
mindestens sechs Schiiler zu betreuen sind. Die Krankenhausschule wird grundsatzlich
als selbsténdige Schule eingerichtet. Sofern weniger als zwei Lehrerdeputate bendtigt
werden, soll die Schule mit einer anderen bestehenden Schule gemafl § 16 SchG ver-
bunden werden.

Der Lehrerstundenbedarf richtet sich nach den Voraussetzungen der zu unterrichtenden
Schuler und nach der Klinikstruktur. Fiur jeweils sechs bis neun Schiiler ist in der Regel
ein Lehrerdeputat vorzusehen.

2. Eine Krankenhausschule kann ein oder mehrere Krankenhauser, auch Krankenh&auser in
privater Tragerschaft, im Gebiet des Schultragers betreuen.

Ill.  Unterricht
1. Unterrichtszeit

Als Richtwert ist anzunehmen, dass die durchschnittliche Unterrichtszeit des Schiilers
einer Krankenhausschule zwo6lf Stunden pro Woche betragt Je nach den Verhaltnissen
des Einzelfalls ist die Unterrichtszeit jedoch insbesondere vom Alter und von der
Schwere der Krankheit des Schilers abhéngig. Der Zeitpunkt der Aufnahme und der
Umfang des Unterrichts sind im Benehmen mit dem behandelnden Arzt festzulegen.

2. Unterrichtsformen

Der Unterricht wird als Einzelunterricht oder als Gruppen- bzw. Klassenunterricht erteilt.

3. Unterrichtsort

Der Unterricht wird in Raumen des jeweiligen Krankenhauses erteilt.
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4. Durchfihrung des Unterrichts

Der Unterricht orientiert sich an den Bildungsplanen der vom Schiiler bisher besuchten
bzw. kiinftig zu besuchenden Schule und berlcksichtigt emotionale und soziale
Auswirkungen der Krankheit. Die Unterrichtsfacher und deren Inhalte sind unter dem Ziel
der Wiedereingliederung des Schiilers in die von ihm besuchte Schule ggf. unter dem
Ziel der Grundlegungen fur eine andere schulische Eingliederung im Einzelfall
auszuwahlen. Auch musische Fécher sollen im Unterricht in angemessenem Umfang
vertreten sein.

Uberforderung und Leistungsdruck miissen unbedingt vermieden werden.

5. Bildungsgange

Die Festlegung der angebotenen Bildungsgénge erfolgt, sofern erforderlich, nach den
Bedirfnissen des Einzelfalls im Rahmen des Zustimmungsverfahrens nach § 30 Abs. 1
SchG.

6. Zusammenarbeit zwischen der vom Schiler bisher besuchten Schule und der
Krankenhausschule

Die Krankenhausschule nimmt den Kontakt zur vom einzelnen Schiler bisher besuchten
bzw. kinftig zu besuchenden Schule auf und erhélt ihn wahrend der Verweildauer des
Schiilers im Krankenhaus aufrecht.

Die bisher besuchte Schule bzw. kinftig zu besuchende Schule stellt alle erforderlichen
Unterlagen zur Verfligung. Hierzu gehoren insbesondere Informationen tber die bisher
behandelten bzw. geplanten Lernziele und Unterrichtsinhalte und Uber die
Voraussetzungen des Schilers.

Die wahrend der Verweildauer erarbeiteten Unterrichtsmaterialien und die festgestellten
Lernergebnisse sind schriftlich festzuhalten. Sie bilden die Grundlage fir den
Abschlussbericht, der in der Regel der nach dem Krankenhaus zu besuchenden Schule
zugeleitet wird.

IV. Lehrer

Im Unterricht an einer Krankenhausschule sind hierfir besonders geeignete Lehrer
einzusetzen. Aufgabe und Besonderheiten des Unterrichts erfordern vom Lehrer insbesondere:

- die Fahigkeit, in padagogisch-psychologischer und didaktisch-methodische Hinsicht den
Belangen kranker Schiller Rechnung zu tragen;

- eine flexible, auf die Personlichkeit des Schilers, seine Krankheit und Therapie sowie auf
die Notwendigkeit des Krankenhausbetriebes eingehende Unterrichtsgestaltung;

- Bereitschaft und Fahigkeit zur schilerbezogenen Zusammenarbeit mit den Erziehungs-
berechtigten und allen am Heil- und Pflegeprozess und schulischen Eingliederungsprozess
Beteiligten.

V. Zusammenarbeit zwischen Krankenhaus und Schule

Die Unterrichtung von kranken Schilern im Krankenhaus erfordert die einvernehmliche organi-
satorische Abstimmung des Krankenhausbetriebs und des Unterrichtsbetriebs unter Berlick-
sichtigung der Aufgaben und Erfordernisse der beiden Einrichtungen.

Um eine optimale Wirksamkeit von Krankenhausbehandlung und Unterricht zu erreichen,
bedarf es der Zusammenarbeit von Lehrern und behandelnden wie betreuenden Fachkréaften.
Durch gegenseitige Informationen und entsprechende Koordination zu treffender Mal3nahmen
sind die notwendigen Voraussetzungen fir einen Therapie- und Unterrichtsplan gegeben, der
der Situation des Schilers entspricht. Dabei sind auch Informationen tber die Besonderheiten
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des Krankheitsbildes, der geistig-seelischen Situation des Patienten und seiner Umwelt-
probleme notwendig.

In die Zusammenarbeit sind die Erziehungsberechtigten mit einzubeziehen.

VI. Ferien

Die Ferienverteilung an den Krankenhausschulen richtet sich nach der jeweils geltenden
Ferienordnung des Ministeriums fur Kultus und Sport. Abweichungen hiervon bedirfen der
Zustimmung des Ministeriums.

VII. Inkrafttreten
Die Verwaltungsvorschrift tritt ab sofort in Kraft.
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Michael Klemm

Nachteilsausgleich bei chronischen Erkrankungen

Vorlage fiir eine Arbeitsgruppe des Kultusministeriums Baden-Wirttemberg zur Erweiterung und Neufassung
der seitherigen Regelungen (siehe ,SchulVerwaltung BW* Nr. 7/8/2002). Erstellt auf der Basis von
Erfahrungen in konkreten Fallen von Nachteilsausgleich in Verbindung mit der Beratung und Kooperation
durch die Staatliche Schule fiir Kranke am Universitatsklinikum Tubingen. Die Vorlage ist mit der juristischen
Abteilung des Ministeriums besprochen; sie wird noch im Detail Gberarbeitet. (Fassung: Juli 2006)

1. Rechtliche Grundlagen:

Sowohl das Grundgesetz (Artikel 3 Absatz 3) als auch die Landesverfassung verbieten eine
Benachteiligung wegen einer Behinderung, rechtlich besteht ein Gebot der Chancengleichheit.

Mit der Verwaltungsvorschrift vom 8.3.1999 Kinder und Jugendliche mit Behinderung und
besonderem Forderbedarf stellt das Kultusministerium Baden-Wirttemberg (KM) fest: ,Die For-
derung von Schiilerinnen und Schilern mit Behinderungen ist Aufgabe aller Schularten.” Es werden
darin u.a. Hinweise fur die Feststellung des individuellen Férderbedarfs, fir Férdermalinahmen und
die Kooperation mit den Sonderschulen gegeben.

Das Informationsblatt des KM Notengebung fur behinderte Schiiler — Nachteilsausgleich (in:
,SchulVerwaltung BW* Nr. 7/8/2002") geht bislang vor allem auf Schillerinnen mit
Sinnesschadigungen und Koérperbehinderungen ein, die u.a. spezielle Arbeitsmittel (Computer,
Kassettenrekorder, spezifisch gestaltete Arbeitsblatter, Blindenschrift usw.), verlangerte
Arbeitszeiten, mehr Pausen und einen individuell gestalteten Arbeitsplatz benétigen. Eine
Erweiterung auf chronische Erkrankungen ist in Bearbeitung, die Grundsétze gelten natirlich auch
fur diese.

Wesentliche Aussage darin ist, dass ,Lebenssachverhalte, die von ihrem Wesen her gleich sind,
gleich behandelt werden miissen, (...) aber auch umgekehrt, dass bei Lebenssachverhalten, die von
ihrem Wesen her ungleich sind, von Rechts wegen differenziert werden muss."

Da ,die Probleme vor Ort sehr verschieden und sehr komplex“ sind, will dieses Informationsblatt
allerdings nur eine ,Orientierungshilfe fur die erforderlichen Einzelfallklarungen“ sein. Die
Feststellung, Bewertung und Gewichtung der tatsachlich gegebenen Beeintrachtigungen und
Zusatzbelastungen (durch Therapien, emotionale Belastungen u.a.) obliegt der Schule; diese kann
dazu nétigenfalls Uiber die Eltern eine fachérztliche Bescheinigung anfordern und/oder die Schule fur
Kranke zur Beratung und Zusammenarbeit hinzuziehen.

Wichtig: Die fachlichen Anforderungen der besuchten Schule missen — ggf. mit besonderen
padagogischen Hilfen — auf Dauer erfiillt werden. Allerdings sollte eine chronische Erkrankung auch
nicht der Grund dafir sein, dass ein Kind eine Schule besucht, die es unterfordert.

Art und Umfang des gewahrten Nachteilsausgleichs in diesem Rahmen ist also eine padagogische
Entscheidung, die mit ,groRtmdglicher Fantasie” zu treffen ist. Sie sollte durch die Klassenkonferenz
erfolgen, analog zur Entscheidung tber die Beriicksichtigung der LRS bei der Notengebung —
natirlich in enger Kooperation mit den Betroffenen und ihren Eltern.

! www.schule-bw.de/schularten/sonderschulen/sonderschultypen/sfk/schulen/grundlagen/nachteils-
ausgleich.pdf




Anhang 131

MafRnahmen eines erforderlichen Nachteilsausgleiches dirfen keine Bevorzugung darstellen,
sondern sollen die Beeintrachtigungen durch Krankheit ausgleichen. — Mehr wollen Schiilerinnen mit
chronischen Erkrankungen in aller Regel von sich aus auch nicht.

Anzumerken ist, dass es bei Anwendung des Nachteilsausgleichs aufgrund von Behinderung oder
Erkrankung nach Auskunft des Regierungsprasidiums Stuttgart noch nie Klagen von Eltern nicht
betroffener Schiler/innen gab.

Im Folgenden werden einige Beispiele aus der Praxis genannt, bei denen Nachteilsausgleich fiir
Schiler/innen mit chronischen Erkrankungen von den jeweiligen allgemeinbildenden und beruflichen
Schulen (Schulleitung oder Klassenkonferenz) gewahrt wurde - in Kooperation mit der Staatlichen
Schule fiir Kranke am Universitatsklinikum Tubingen. Grundlage waren jeweils Gesprache mit den
Kindern und Jugendlichen, deren Eltern und den behandelnden Arzten. Daraus leiteten sich die
notwendigen Mafinahmen zur Erleichterung und zum Ausgleich der krankheitsbedingten
Belastungen ab.

Die Beispiele beziehen sich vorwiegend auf Erfahrungen mit somatischen Krankheiten.
Schilerinnen mit chronisch-psychischen Erkrankungen bediirfen sicher mindestens ebenso der
besonderen padagogischen Firsorge und des Nachteilsausgleichs, die Umsetzung stellt aber
aufgrund der weniger ,objektivierbaren” Situation und der Schwierigkeit des offenen Umgangs im
sozialen Kontext eine ganz besondere padagogische Herausforderung dar.

2. Beispiele praktizierten Nachteilsausgleichs:

o Hausunterricht (siehe Verordnung vom 08.08.1983 (K. u. U. S. 625/ 1983)

Schilerinnen mit schweren, langwierigen oder gar lebensbedrohlichen Erkrankungen und
Unfallfolgen befinden sich meist in einer existenziellen Krisensituation. Fir sie bedeutet Schule
Kontinuitat des normalen Lebens, Fortsetzung sozialer Beziehungen sowie Hoffnung und
Zukunftsperspektive. Dem Hausunterricht kommt deshalb fiir die Betroffenen eine hohe
Bedeutung zu. Er kommt zum Tragen, sobald absehbar ist, dass die Fehlzeit insgesamt (im
Schuljahr) mehr als acht Wochen betragen wird. Die Eltern stellen den Antrag, miissen aber in
der Regel tber diesen Anspruch aufgeklart werden.

Die Organisation ist oft nicht einfach, Schulleitungen und Amter, miissen dabei immer wieder

groRtmaogliche Fantasie entwickeln:

Oft ist es bei den ohnehin hohen Belastungen der Lehrkréafte schwierig, Kolleginnen zu finden,

die Uberstunden erteilen, vor allem, wenn sich der Hausunterricht tiber einen langeren Zeitraum

erstreckt oder weitere Wegstrecken zuriick zu legen sind. Als Regelungsmoglichkeiten kdmen

dann in Betracht:

- Vorgriffsstunden, die im néchsten Schuljahr ausgeglichen werden (Arbeitszeitausgleich)

- Kolleginnen, die derzeit nicht im aktiven Schuldienst sind, sondern im Erziehungsurlaub, in
Elternzeit, in Pension o.a.

Schwere chronische (und evtl. auch zunehmende) Erkrankungen wie Mukoviszidose,
Muskelerkrankungen, Niereninsuffizienz, schweres Rheuma..., bei denen der Schulbesuch nicht
konstant sein kann, erfordern eine besonders flexible Gestaltung des Hausunterrichts.
Schilerinnen mit solchen Erkrankungen haben nach § 1 (1),4. der HausunterrichtsVO auch
parallel zum (eingeschrankten) Schulbesuch ein Anrecht auf Hausunterricht; sie brauchen bei
Fehlzeiten mehr, bei Schulbesuchszeiten weniger Stunden in der Woche. Um das zu realisieren
bedarf es flexibler Kolleginnen und eines Abrechnungsmodus’, der diese Schwankungen utber
einen langeren Zeitraum bericksichtigt.

o Reduzierung der Hausaufgaben

Mit vielen chronischen Erkrankungen ist ein hoher und zeitraubender Therapieaufwand
verbunden. Die Betroffenen kommen haufig in den Zwiespalt: Therapie oder Hausaufgaben;
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viele haben — um beides angemessen zu erledigen — kaum noch Freizeit. Hier ist das Mitdenken
der Lehrerinnen und die gemeinsame Beratung gefragt: In welchen Fachern ist eine
Reduzierung oder ein zeitweiliger Erlass der Hausaufgaben mdglich (..) ohne dauerhaft Liicken
zu schaffen? In Fachern, in denen der Schiiler gut ist, kdnnten z.B. die leichteren Aufgaben
wegfallen. Bei Schiilerinnen, die von sich aus verantwortlich mit schulischem Lernen umgehen,
kénnen Schulen es deren eigener Verantwortung tiberlassen, welche Hausaufgaben sie
erledigen; bei anderen gentigt ein kurzer Vermerk der Erziehungsberechtigten, dass ein
Nachmittag ,,ibervoll“ war.

o Pausen und Zeitverlangerung bei Klassenarbeiten und Prifungen,
Reduzierung der Klassenarbeitsaufgaben

Es kann viele Griinde fiir diese Art von Nachteilsausgleich geben: Sauerstoffunterversorgung bei
langem Sitzen und die Notwendigkeit einer Bewegungspause, eine Reduzierung der
Schreibgeschwindigkeit durch eine Gelenksentziindung, haufiger Toilettengang wegen einer
chronischen Darmentziindung, Notwendigkeit einer Zwischenmahlzeit bei Diabetes,
Mukoviszidose u.a.

Bei Klassenarbeiten kénnen auch leichtere Aufgaben entfallen, die der/die Schiler/in
normalerweise (dem Lehrer bekannt bzw. miindlich festgestellt) beherrscht.

Bei Prifungen muss allerdings das gesamte Pensum erledigt werden, hier sind zusatzliche
Pausen und eine entsprechende Zeitzugabe moglich.

o Kein Nachschreiben und keine Benotung von Klassenarbeiten nach Fehlzeiten

Jede/r Lehrer/in kennt Schilerinnen, die just dann, wenn eine Klassenarbeit geschrieben wird,
plétzlich ,krank werden. AuRerst selten gehéren Kinder und Jugendliche mit chronischen
Krankheiten dazu. Eine Information an alle Lehrerinnen der Klasse tber die Ursache der
Fehlzeiten ist dann wichtig, damit eine unangemessene Zusatzbelastung durch das
Nachschreiben von Arbeiten vermieden wird.

Zur Feststellung des Lernstandes kann es sinnvoll sein, dass unmittelbar nach einer langeren
Fehlzeit Klassenarbeiten zwar mitgeschrieben (damit der Schiiler seine Leistungen objektiv
einschatzen kann und sieht, wo er noch nachlernen muss), jedoch nicht benotet werden. Es ist
wichtig, vorher mit dem Schuler abzusprechen, wie er seine Leistungsfahigkeit einschatzt.

) Flexibilitat in der Notengebung

Nach § 7 Abs. 1 und 2 der NotenbildungsVO ist ,die Bildung einer Note (...) eine padagogisch-
fachliche Gesamtwerdung der (...) erbrachten [schriftlichen, mindlichen und praktischen]
Leistungen” — sie ist also keineswegs an eine bestimmte Anzahl von bewerteten
Klassenarbeiten gebunden und kann z.B. auch durch Hausarbeiten oder Projekte ergénzt
werden. Krankheitsbedingte individuelle Losungen sind mdglich, miissen aber transparent
gemacht werden.

) Sportnote nur fir die Ubungen, die uneingeschrankt méglich sind oder Teilnahme am
Sport ohne Benotung

Bei vielen chronischen Erkrankungen ist Sport sehr wichtig, er hat oft therapeutische Wirkung,
z.B. bei chronischem Ubergewicht (Adipositas), Mukoviszidose u.a.

Oberstes Ziel des Sportunterrichts ist es daher, dass die Kinder und Jugendlichen Freude am
Sport und an der Bewegung bekommen oder behalten und sich dann méglichst auch im
Freizeitbereich gern sportlich betatigen — sicher eine besondere padagogische Herausforderung.
Der Weg dazu muss im Einzelfall in Absprache mit den Betroffenen und ihren Eltern gesucht
werden; als Moglichkeiten bieten sich an:

- Bei einer Benotung werden nur Ubungen bewertet, die durch die Erkrankung, die Behinderung
oder das Ubergewicht nicht beeintrachtigt sind. Wie bei den anderen Schiilern flieRen
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Teamgeist, Fairness und Einsatzfreudigkeit ebenso in die Notengebung mit ein; dabei muss
allerdings geklart sein, dass der Schiler sich nicht — aus dem Ehrgeiz heraus, gute Noten zu
bekommen — Uberfordert.

- Bei schwererer Beeintrachtigung nimmt die Schilerin/der Schiller ohne Notengebung teil. Im
Zeugnis wird dann ,hat teilgenommen* bescheinigt, ohne weitere Begrindung.

Im ersten Fall sollte eine (fach-)arztliche Bescheinigung vorliegen, aus der hervorgeht, worauf
der/die Sportlehrer/in achten muss, im zweiten Fall ist sie erforderlich. Besonders bei Allergien
(wodurch werden sie ausgel6st?) Asthma bronchiale, Neurodermitis, Diabetes und Epilepsie
(welche Sportarten sind verboten; NotfallmaRnahmen) sind Informationen notwendig.

Die Notwendigkeit einer Befreiung von bestimmten Sportarten kann &arztlich bescheinigt werden.

Eine géanzliche Befreiung vom Sportunterricht ist nur in seltenen Féallen angezeigt. Sie wird viel
zu oft (teils auf Drangen der Eltern) arztlich bescheinigt, um den Schilerinnen
Frustrationserlebnisse und/oder eine schlechte Note zu ersparen.

o Hartefallregelungen bei der Aufnahme in weiterfihrende Schulen

Auch bei Aufnahmen in Berufsfachschulen, Wirtschaftsgymnasien o.a. wird bertcksichtigt, ob
die erforderliche Eingangsvoraussetzung durch die chronische Erkrankung schlechter ausfiel —
bei grundsatzlicher Eignung fir die weiterfiihrende Schule, siehe rechtliche Grundlagen.

Ein Beispiel: Eine Schiilerin mit Mukoviszidose sackte in den Abschlussarbeiten der Realschule
gegeniber ihren jahrelangen Leistungen ab, weil sie sich nicht getraute, die zum
.Sauerstofftanken” an sich notwendigen Pausen einzufordern (auch nicht wusste, dass dies
maoglich ware). Sie erreichte dadurch einen Notenschnitt von 3,0 in den Hauptfachern und wurde
(mit facharztlicher Bescheinigung) aufgenommen, obwohl das aufnehmende
Wirtschaftsgymnasium aufgrund der hohen Anmeldezahlen einen Schnitt von 2,6 voraussetzte.

Ein weiteres Beispiel: Bei einem psychisch erkrankten Schiler wurde der Hauptschulabschluss
auf die Facher Deutsch, Englisch, Mathematik und eine Projektpriifung reduziert, damit konnte
er in die Berufsfachschule aufgenommen werden.

Wer die grundsétzlichen Eingangsvoraussetzungen fir eine weiterfiihrende berufliche Schule
krankheitsbedingt (z.B. durch haufige Fehlzeiten und mangelhaften Hausunterricht) nicht
erreichen konnte, benétigt ein arztliches und ein psychologisch-padagogisches Gutachten, aus
denen hervorgeht, dass die Prognose fiir den erfolgreichen Besuch dieser Schule glnstig ist.

. Reduzierter Unterricht und zeitweiser Verbleib in einer Klasse:

Bei schweren Unféallen mit langwierigen Behandlungen, bei einer Krebserkrankung und &hnlich
gravierenden Erkrankungen ist es zur Aufrechterhaltung der sozialen Beziehungen in der Regel
sehr wichtig, dass die betroffenen Schilerinnen — unterstiitzt durch den Hausunterricht —
baldmdoglichst wieder in ihre eigene Klasse zurlickkehren, auch wenn sie noch nicht voll am
Unterricht teilnehmen kénnen. Folgende Lésungen bieten sich je nach individueller Situation an:

- Eine Reduzierung des Unterrichts auf wenige Stunden am Tag oder einige Tage in der Woche,
je nach Kraften

- Vorubergehendes Weglassen einzelner Facher (mdglichst solche, bei denen sich ein Fehlen in
kinftigen Jahren geringer oder gar nicht auswirkt)

Die Schilerin/der Schiler kann dann nach § 1,3 der Versetzungsordnung auch mit nicht
ausreichenden Leistungen versetzt werden oder die Versetzungsentscheidung kann nach § 3
wegen langerer Krankheit ausgesetzt werden. In besonders begriindeten Ausnahmefallen
wurden solche Regelungen auch zwei Jahre hintereinander gewahrt.

Im Laufe der Zeit (ggf. mit zunehmender Gesundung) werden die Schiilerinnen selbst realistisch
einschatzen kdnnen, ob ein Verbleib in der Klasse aussichtsreich ist oder eine standige
Uberforderung fur sie darstellt.
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o Freistellung von einzelnen Fachern

Bei langfristigen, vor allem bei progressiv verlaufenden Erkrankungen — wenn das gesamte
Pensum kérperlich nicht mehr zu schaffen ist — kénnen die Schiilerinnen von einzelnen Fachern
freigestellt werden und reduzierte (Abschluss-)Zeugnisse erhalten. Sind dies Facher, die nicht
zum ,Kern-Schulprofil“ gehoren, kénnen die Spalten im Zeugnis leer bleiben und es braucht kein
weiterer Hinweis erfolgen. Mdgliche Facher kdnnten z.B. Musik, Kunst, Religion/Ethik oder Sport
sein — ob es jedoch sinnvoll ist, gerade diese Facher — im Hinblick auf ihre soziale Bedeutung
oder die Interessenlage der Betroffenen — wegzulassen, ist dann eine padagogische Frage.
Werden die Betroffenen auf eigenen Wunsch oder den der Eltern von Fachern freigestellt, die
zum Schulprofil gehéren, kann kein regulares Abschlusszeugnis erteilt werden. Es kommt dann
auf die ,Abnehmer” (z.B. Ausbildungsstelle; berufliche Schule) an, ob diese das Zeugnis — unter
Bertcksichtigung des Nachteilsausgleichs bzw. als Hartefallregelung — dennoch anerkennen.

) Verteilung eines (Abschluss-)Schuljahres auf zwei Jahre

Noch ein Beispiel fiir die Kreativitat einer Schulleitung beim Finden einer individuellen Losung:
Ein Schiiler mit fortgeschrittener Mukoviszidose, nachts schon sauerstoffabhangig, schaffte es
gegen Ende des ersten Jahres der zweijahrigen Berufsfachschule nicht mehr, einen ganzen
Schultag durchzustehen. Die Schulleitung kam dann auf die Idee, ihm eine Zweiteilung des
Prifungsjahres vorzuschlagen: 6 Facher im ersten und die anderen 5 Facher im zweiten Jahr —
jeweils mit den entsprechenden Abschlussprifungen. So konnte er trotz seiner starken,
zunehmenden Erkrankung einen ordentlichen Mittleren Bildungsabschluss erlangen.

3. Weitere Hinweise zum Schulbesuch chronisch kranker Kinder und Jugendlicher

o Eine ,Kultur der Fiirsorge” und des Dialogs

Die Aufnahme behinderter Schiilerinnen in die allgemeinen Schulen sowie der Umgang mit der
hohen und zunehmenden Anzahl chronisch Kranker (liber 15%) gelingen um so besser, je mehr
Schulen eine ,Kultur der Firsorge* (LEBHERZ?) fiir diesen Personenkreis (und andere Kinder
und Jugendliche in schwierigen Lebenslagen) pflegen. Wesentlich sind dabei ,dialogische
Strukturen” (EBDA. S. 10) in einer Atmosphére des gegenseitigen Vertrauens. Der offene und
empathische Umgang mit der Erkrankung kann dann zu einer Chance fir soziales Lernen fir
die Betroffenen und ebenso fir die Mitschilerinnen und die Lehrerinnen werden — etwa mit den
Grundeinstellungen: ,Krankheit, Krisen und Leid gehdren zu unserem Leben, sie kénnen auch
zu Chancen fur menschliches Wachstum werden; jeder hat das Recht, anders zu sein; jeder
Mensch ist etwas ganz Besonderes; in schwierigen Lebenssituationen stehen wir zueinander...”

o Verschiedenheit und Individualitat chronischer Erkrankungen

Dr. Astrid Kimmig: ,Art und Schwere chronischer Erkrankungen sind sehr unterschiedlich.
Einige, z.B. psychische Erkrankungen, Asthma Bronchiale oder Neurodermitis, kdnnen heilen.
Andere, wie Diabetes Mellitus, bleiben lebenslang bestehen, kénnen aber gut behandelt werden.
Dann gibt es auch Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter, z.B. Rheuma oder Multiple
Sklerose, die die Kinder im Alltag sehr beeintrachtigen kénnen. Aber auch da gibt es mildere
Verlaufe. Am belastendsten sind die Erkrankungen, die sich zunehmend verschlechtern. Dazu
gehoren Muskelerkrankungen mit einer zunehmenden Muskelschwéche oder auch die
Mukoviszidose mit der zunehmenden Atemproblematik. Aber auch hier muss man sagen, dass
es Kinder und Jugendliche gibt, die kaum beeintrachtigt sind, neben anderen, die schon in

e 2 Gerhard Lebherz: Das chronisch kranke Kind in der Schule — Pladoyer fiir eine Kultur der
Fursorge. In: VERBAND SONDERPADAGOGIK 2002
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jungen Jahren schwer krank sind“ (zitiert nach Schulbesuche — Briicken ins Leben, ein Film von
Ralf Schnabel).

Fir jede dieser Erkrankungen gibt es Informationen — auch speziell fir Lehrerinnen — von den
Eltern- und Selbsthilfeverb&nden. Diese allgemeinen Hinweise kdnnen aber nur einen ersten
Zugang zum Verstdndnis schaffen: die Verlaufe und Auspragungen der Erkrankungen, die
Reaktionen darauf und der Umgang damit in der Familie und durch die Betroffenen sind jeweils
sehr verschieden. Verlustangste und Uberbehiitung, aber auch Verdrangung und Leugnung der
Schwere der Beeintrachtigung und damit Vernachlassigung der notwendigen Therapien gibt es
ebenso wie Akzeptieren und den ,Blick nach vorn®. Alle Reaktionen kdnnen in der jeweiligen
Phase der Auseinandersetzung fir die Familie und das betroffene Kind ihren (von auf3en
manchmal schwer verstéandlichen) Sinn haben.

Um einschéatzen zu konnen, welche Auswirkungen die Erkrankung auf den Schulalltag hat,
welche Ausnahmen und Hilfestellungen nétig sind, ist daher immer der Blick auf die individuelle
Situation erforderlich, und auch immer wieder ein Blick auf die Veranderungen im Laufe eines
Zeitabschnittes.

o Der Umgang mit der Erkrankung als Lernprozess fur alle

Fur die Betroffenen ist es oft schwer, mit ihrer Erkrankung offen umzugehen. Schule ist fir sie
ein Ort der Normalitéat, ohne Therapien, ohne die besorgten Eltern — und das ist auch richtig so.
Viele verschweigen ihre Erkrankung daher gegeniber ihren Mitschilerinnen. Dies Strategie fuhrt
spatestens dann zu Problemen, wenn z.B. besondere Hygieneregeln eingehalten, Regelungen
im Sinne des Nachteilsausgleichs getroffen werden missen, wenn im Sport Einschrankungen
vorhanden sind, die die Lehrerinnen oder Mitschilerinnen nicht kennen oder nicht einschéatzen
kénnen, wenn bei Einladungen von Mitschilerinnen z.B. eine Nahrungsmittelallergie nicht
bekannt ist, wenn Ausflige oder Schullandheimaufenthalte stattfinden (an denen die Betroffenen
dann haufig — unndtigerweise — nicht teilnehmen) usw.

Es ist verstdndlich, dass die Betroffenen Angst vor Ausgrenzung, vor einem ,Sonderstatus"
haben. Es ist eine schwierige Gratwanderung: einerseits so viele Sonderregelungen
einzurdumen wie von der Erkrankung her nétig sind, andererseits die Schiller aber so weit wie
moglich so sein zu lassen und so zu behandeln wie die anderen.

Dass beides moglich ist, dass Mitschilerinnen und Lehrerinnen sehr verstandnisvoll reagieren,
wenn sie offen, sachlich und einfiihlsam Uber die jeweilige Erkrankung informiert werden und die
Betroffenen dann dennoch als ,ganz normale* Mitschiiler behandeln, dazu gibt es viele positive
Erfahrungen®. Grundlage fir derartige Informationen ist immer die jeweils individuelle Situation
der Betroffenen, ihre Befindlichkeit, inre Angste, ihre Zukunftsperspektive. Sich selbst damit im
sozialen Zusammenhang auseinanderzusetzen, ist ein immer wiederkehrender Lernprozess, der
einer guten und dauerhaften padagogischen Begleitung bedarf, vor allem wenn die Erkrankung
fortschreitend ist oder sich unberechenbar verandern kann.

) Beratung durch die Schule fir Kranke und die Arbeitsstellen Kooperation

Gerade bei diesem beidseitigen Lernprozess kdnnen die Arbeitsstellen Kooperation bei den
Landratséamtern, Abteilung Schule und Bildung und die Schulen fur Kranke beraten. Diese
Schulen arbeiten mit den Klinikarztinnen und den Ambulanzen im interdisziplinaren Team
zusammen, kdnnen deren Rat einholen und haben Erfahrungen im Umgang mit den jeweiligen
Erkrankungen und der schulischen Situation.

) Informationen von den Eltern bei der Einschulung einholen

® siehe u.a. Schroeder 1996, Pfeiffer 1998, Verband Sonderpédagogik 2002, Schnabel 2004
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Um flrsorglich mit chronischen Erkrankungen umgehen und Problemen vorbeugen zu kénnen
ware es notwendig, alle Eltern vor oder bei der Einschulung nach chronischen Erkrankungen
oder Allergien zu fragen, die im Schulalltag, beim Sport, bei Ausfliigen und Ubernachtungen
bertcksichtigt werden mussen. Die jeweiligen Erfordernisse und eventuelle NotfallmaRnahmen
kénnen dann in einem Informationsblatt fur die Lehrerinnen der Klasse und die Schulleitung (fir
Vertretungsunterricht) zusammengestellt werden, evtl. als farbige Einlage ins Wochenbuch.
Einige Selbsthilfeverbénde verfligen Uber entsprechende individuell ergénzbare Broschiren.

o Lerngange, Ausfliige, Schullandheim

Nur wenn den Lehrkréften die Informationen von den Eltern Uber die chronischen Erkrankungen
vorliegen, kénnen sie diese vor der Planung bertcksichtigen. Dann ist es selbstverstandlich,
dass nur Orte aufgesucht werden, zu denen die Schilerinnen mit chronischen Erkrankungen
mitfahren kénnen. Eine andere Planung wirde eine Benachteiligung darstellen. Leider sind es
oft die Eltern, die eine Teilnahme an diesen fiir den sozialen Zusammenhalt so wichtigen
Veranstaltungen fur unmoglich halten und ihre Kinder abmelden, ohne alle Méglichkeiten einer
Teilnahme trotz der Erkrankung abzuklaren. Auch hier kann auf die Erfahrungen der
Klinikschulen zurtickgegriffen werden. Es ist z.B. auch moglich, dass eine (ggf. vom Sozialamt
im Rahmen der Eingliederungshilfe bezahlte) Begleitperson mitgeht, die sich um die Einhaltung
notwendiger Therapien, um Hygiene, Erndhrung, Medikamente o.a. kimmert, ansonsten aber
auch der Klasse als zusatzliche Hilfe zur Verfiigung steht.

. Verantwortliche/r Lehrer/in in der Schule

Viele Lehrerinnen gehen in hervorragender Weise auf die besonderen padagogischen
Bedurfnisse chronisch kranker Schilerinnen ein — diese Erfahrungen machen wir immer wieder
in unseren Beratungen. Haufig gibt es aber Probleme bei Ubergangen, z.B. von der
Kindertageseinrichtung in die Schule, von der 2. in die 3. Klasse, in weiterfiihrende Schulen, bei
sonstigem Lehrerwechsel, Krankheitsvertretungen u.a.

Schilerinnen mit chronischen Erkrankungen und ihre Eltern benétigen auch in der Schule (wie in
der Klinik) Ansprechpartnerinnen — besonders fir diese Ubergange, aber auch fir sonstige
Problemlagen. Optimal dafiir wéaren, wie LEBHERZ (a.a.0.) dies vorschlagt, Beauftragte fiir
chronische oder langer andauernde Erkrankungen mit entsprechender unterrichtlicher
Entlastung. Diese Aufgabe konnte auch von Beratungslehrerin oder Vertrauenslehrerin
wahrgenommen werden.

o Schweigepflicht und Haftung

Rechtlich liegt es in der Entscheidung der Eltern, wer Giber die Erkrankung informiert wird; aus
padagogischer Sicht werden die Wiinsche der Betroffenen beriicksichtigt. Informieren Eltern und
Betroffene gar nicht, kénnen die Lehrkrafte bei Notféllen oder gesundheitswidrigem Verhalten
nattrlich auch nicht unterstiitzend eingreifen. Lehrer haften dabei nicht, es gilt das Prinzip der
Staatshaftung.

Sollen nur die Lehrerinnen, nicht aber die Mitschilerinnen (und deren Eltern) informiert werden,
missen diese bei Fragen an die Betroffenen und deren Eltern verwiesen werden — die
Lehrerinnen stehen unter Schweigepflicht.

Gehen Eltern und Betroffene offen mit der Erkrankung um, ist es wichtig, diese weder in den
Schiilerakten noch im Zeugnis zu nennen — vor allem, um spétere berufliche Nachteile zu
vermeiden. Wird die Notengebung in einem oder mehreren Fachern ausgesetzt, gentigt der
Vermerk ,erhalt wegen langerer Krankheit keine Note(n)*.

° Geschwister

Geschwister leiden oft unter der Erkrankung, weil die Eltern anderweitig absorbiert sind und
ihnen verstandlicherweise weniger Aufmerksamkeit gewidmet wird als den Betroffenen. Die
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Folge sind nicht selten schulische Schwierigkeiten, die in der Schule allerdings nur verstanden
und berticksichtigt werden kdnnen, wenn dort die Erkrankung des Geschwisters bekannt ist und
die Zusammenhéange gesehen werden.

. Sterben und Tod

Das Sterben und die Auseinandersetzung damit ist existenzieller Bestandteil des Menschseins
und von daher wichtiger Inhalt schulischer Bildung. Ist ein Schiler, eine Schiilerin selbst von
einer unheilbaren lebensbedrohlichen Erkrankung betroffen oder in der letzten Phase des
Lebens, dann sind auch Mitschilerinnen und Lehrerinnen mitbetroffen. Grundlegend sind in
dieser Situation zuverlassige und sachlich richtige Informationen (h&ufig durch die Klinikschule
erhaltlich), entscheidend ist aber gerade dann, was fur den Betroffenen jetzt wichtig und richtig
ist. Schule ist auf Zukunft ausgerichtet; eine hoffnungsvolle Zukunftsperspektive (wenn mdglich
im Diesseits und Jenseits®) ist gerade fiir Menschen in dieser Situation (und fir ihre
Mitmenschen) etwas ganz Entscheidendes.

Fur den Umgang mit dem Tod in der Schule — auch wenn eine Schwester, ein Bruder, ein naher
Verwandter oder Bekannter oder auch ein/e Lehrerin der Schule gestorben sind — gibt es
wertvolle Anregungen in einer Broschiire des Kultusministeriums®.

Literatur
BECKER, U. UND H. SHAH: Vom Umgang mit Trauer in der Schule. Handreichung fir Lehrkréafte
und Erzieher/innen. Hrsg.: Ministerium fir Kultus, Jugend und Sport Baden-W(rttemberg.

PFEIFFER, U. u.a. (Hrsg.): Klinik macht Schule. Die Schule fir Kranke als Briicke zwischen
Klinik und Schule. Tubingen 1998

SCHROEDER, J. u.a.: ,Liebe Klasse, ich habe Krebs!" Padagogische Begleitung
lebensbedrohlich erkrankter Kinder und Jugendlicher. Tlbingen 1996

VERBAND SONDERPADAGOGIK (Hrsg.): Das chronisch kranke Kind in der Schule, Wirzburg 2002
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Chronische Krankheiten im Schulalter. Eine Informations-CD von Dr. med. Astrid Kimmig
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Sonderschulrektor Max Leutner, Schule fur Kranke Tubingen; GHS-Lehrerin Paula Rapp, Arbeitsstelle Kooperation
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4 siehe SCHROEDER U.A. Seite 74: ,Wenn keine Heilung mehr moglich ist.”

® BECKER, U. UND H. SHAH: Vom Umgang mit Trauer in der Schule
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Fragebogen fur Schilerinnen zur erfolgten Beratung durch die Klinikschule Tubingen

1. a) Wie fandest Du den Besuch des Kliniklehrers in der Klasse?

® © © © ©

gar nicht gut sehr gut

b) Was fandest Du am Besuch des Kliniklehrers in der Klasse gut?

c) Fehlte Dir etwas? Wenn ja, was?

d) Hast Du Verbesserungsvorschlage?

2. Uberlege Dir noch einmal, wie der Besuch in der Klasse zusammen mit dem Kliniklehrer

vorbereitet wurde.

a) Wie fandest Du diese Vorbereitung?

® ® © © ©

gar nicht gut sehr gut

b) Was war gut?

¢) Was wirdest Du andern?

3. a) Hatte die Beratung des Kliniklehrers irgendwelche Auswirkungen/Folgen fur Dich?

® © © © ©

sehr schlechte/ keine sehr gute/

negative positive
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b) Welche waren das?

4. Zur Situation in der Schule:
a) Hat sich das Verhalten Deiner Mitschiilerinnen und Mitschiler nach dem Besuch

positiv verandert?

® ® © © ©

gar nicht sehr

b) Hat sich das Verhalten Deiner Lehrerinnen und Lehrer nach dem Besuch positiv

verandert?
® © & © ©
gar nicht sehr

c) Wurde Deine chronische Erkrankung nach dem Besuch des Kliniklehrers in der

Schule besser beriicksichtigt?

® ® © © ©

gar nicht sehr

5. a) Hattest Du Dir noch mehr Unterstiitzung von _Seiten der Klinikschule gewtinscht?

® ® © © ©

gar nicht sehr
b) Welche?

6. Wirdest Du Dir bei einem Klassen- oder Schulwechsel wieder einen Besuch des

Kliniklehrers in der neuen Klasse wiinschen?

® © © © ©

gar nicht sehr

7. Willst Du sonst noch etwas loswerden? Zur Beratung oder zum Fragebogen?
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Fragebogen fur Schilerinnen zur erfolgten Beratung durch die Klinikschule Tubingen

1. a) Wie fandest Du das Gesprach/die Gespréache durch den Kliniklehrer?

® ® © © ©

gar nicht gut sehr gut

b) Was fandest Du am Gesprach mit dem Kliniklehrer gut?

c) Fehlte Dir etwas? Wenn ja, was?

d) Hast Du Verbesserungsvorschlage?

2. a) Hatte die Beratung des Kliniklehrers irgendwelche Auswirkungen/Folgen fir Dich?

® © © © ©

sehr schlechte/ keine sehr gute/

negative positive

b) Welche waren das?

3. Zur Situation in der Schule:

a) Wurden Deine Mitschtlerinnen und Mitschiler Gber Deine chronische Erkrankung

informiert?
e Ja @) Wenn ja, wer hat die Klasse informiert?
e Nein 0] Wenn nein, weiter bei Frage 4.

b) Wie haben sich Deine Mitschilerinnen und Mitschuler Dir gegentber verhalten,

bevor sie von Deiner Erkrankung wussten?

® ® © © ©

sehr schlecht/ sehr gut/
negativ positiv



c)

b)

a)

b)

Wirdest Du Dir bei einem Klassen- oder Schulwechsel wieder eine Beratung des

Hat sich das Verhalten Deiner Mitschilerinnen und Mitschiiler positiv verandert,

nachdem sie tUber Deine Krankheit Bescheid wussten,?

® ® © © ©

gar nicht sehr

Hat sich das Verhalten Deiner Lehrerinnen und Lehrer positiv verandert,

nachdem sie tber Deine Krankheit Bescheid wussten?

® © © © ©

gar nicht sehr

Wurde Deine chronische Erkrankung in der Schule besser bertcksichtigt,

nachdem alle Bescheid wussten?

® ® © © ©

gar nicht sehr

Hattest Du Dir noch mehr Unterstitzung von_Seiten der Klinikschule gewtinscht?

® ® © © ©

gar nicht sehr
Welche?

Kliniklehrers wiinschen?

® ® © © ©

gar nicht sehr

Willst Du sonst noch etwas loswerden? Zur Beratung oder zum Fragebogen?

141
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Fragebogen fur Eltern zur erfolgten Beratung durch die Klinikschule Tubingen

1. a) Fanden Sie das Gesprach/die Gesprache mit dem Kliniklehrer hilfreich?

® © © © ©

gar nicht sehr

b) Was fanden Sie am Gesprach mit dem Kliniklehrer gut?

c) Fehlte Innen etwas? Wenn ja, was?

d) Haben Sie Verbesserungsvorschlage?

2. a) Hatte die Beratung des Kliniklehrers irgendwelche Auswirkungen/Folgen fur Ihr Kind?

® ® © © ©

sehr schlechte/ keine sehr gute/

negative positive

b) Welche waren das?

3. Zur Situation in der Klasse:
a) Wurde die Klasse Uber die chronische Erkrankung des/r Schiilers/in informiert?

e Ja 0] Wenn ja, wer hat die Klasse informiert?

e Nein 0] Wenn nein, weiter bei Frage 4.

b) Wie haben sich die Mitschilerinnen und Mitschiler gegeniber Ihrem Kind verhalten,

bevor sie von seiner Erkrankung wussten?

® ® © © ©

sehr schlecht/ sehr gut/
negativ positiv



c) Hat sich das Verhalten der Mitschillerinnen und Mitschiiler gegentber Ihrem Kind

positiv verandert, nachdem sie Uber die Krankheit Bescheid wussten?

® © © © ©

gar nicht sehr

Hat sich das Verhalten der Lehrerinnen und Lehrer gegeniber Ihrem Kind positiv

verandert, nachdem sie tUber die Krankheit Bescheid wussten?

® ® © © ©

gar nicht sehr

Wurde die chronische Erkrankung, nachdem alle Bescheid wussten, in der Schule

besser berticksichtigt?

® © © © ©

gar nicht sehr

a) Hatten Sie Sich noch mehr Unterstiitzung von Seiten der Klinikschule gewiinscht?

® © © © ©

gar nicht sehr
b) Welche?

Wirden Sie bei einem Klassen- oder Schulwechsel Ihres Kindes wieder eine Beratung

des Kliniklehrers winschen?

® ® © © ©

gar nicht sehr

War das Ihnen zur Verfigung gestellte Informationsmaterial hilfreich?

® ® © © ©

gar nicht sehr

Wollen Sie sonst noch etwas loswerden? Zur Beratung oder zum Fragebogen?

143
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Fragebogen fur Lehrerinnen zur erfolgten Beratung durch die Klinikschule Tuibingen

1. Zur Beratung durch den Kliniklehrer

a) Wie fanden Sie insgesamt die Beratung durch den Kliniklehrer?

® ® © © ©

gar nicht gut sehr gut

b) Was fanden Sie gut?

c) Fehlte Innen etwas? Wenn ja, was?

d) Haben Sie Verbesserungsvorschlage?

2. Zum Besuch des Kliniklehrers in der Schule

a) Wie fanden Sie den Besuch des Kliniklehrers in der Klasse?

® ® © © ©

gar nicht gut sehr gut

b) Was fanden Sie am Besuch des Kliniklehrers gut?
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c) Fehlte Ihnen etwas? Wenn ja, was?

d) Haben Sie Verbesserungsvorschlage fur den Besuch des Kliniklehrers?

3. Zur Vorbereitung des Besuchs des Kliniklehrers in der Klasse

a) Empfanden Sie Sich durch die Vorgesprache mit dem Kliniklehrer gut vorbereitet?

® ® © © ©

gar nicht gut sehr gut

b) Was war gut?

c) Was wirden Sie &ndern?

4. Welche Folgen hatte der Besuch des Kliniklehrers in der Klasse?

5. a) Hat sich das Verhalten der Mitschilerinnen und Mitschiler gegentiber dem

erkrankten Kind nach dem Besuch positiv verandert?

® ® © © ©

gar nicht sehr

b) Hat sich Ihre Einstellung/ Ihr Verhalten nach dem Besuch positiv verandert?

® ® © © ©

gar nicht sehr
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c) Wurde die chronische Erkrankung nach dem Besuch des Kliniklehrers in der

Schule besser beriicksichtigt?

® © © © ©

gar nicht sehr

a) Hatten Sie Sich noch mehr Unterstiitzung von Seiten der Klinikschule gewtinscht?

® © © © ©

gar nicht sehr

b) Welche Art von Unterstiitzung?

. Wirden Sie bei einem ahnlichen Fall, wieder einen Besuch des Kliniklehrers

winschen?
® © & © ©
gar nicht sehr

. War das Ihnen zur Verfigung gestellte Informationsmaterial hilfreich?

® ® © © ©

gar nicht sehr

. Wollen Sie sonst noch etwas loswerden? Zur Beratung oder zum Fragebogen?
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Fragebogen fur Lehrerinnen zur erfolgten Beratung durch die Klinikschule Tibingen

1. a) Fanden Sie das Gesprach/die Gesprache mit dem Kliniklehrer hilfreich?

® ® © © ©

gar nicht sehr

b) Was fanden Sie gut?

c) Fehlte Ihnen etwas? Wenn ja, was?

d) Haben Sie Verbesserungsvorschlage?

2. a) Hatte die Beratung des Kliniklehrers irgendwelche Auswirkungen/Folgen?

® ® © © ©

sehr schlechte/ keine sehr gute/

negative positive

b) Welche waren das?

3.

Zur Situation in der Klasse:
a) Wurde die Klasse uber die chronische Erkrankung des/r Schulers/in informiert?
- Ja O Wenn ja, wer hat die Klasse informiert?
- Nein @] Wenn nein, weiter bei Frage 4.
b) Wie haben sich die Mitschiilerinnen und Mitschiller gegentiber dem chronisch
erkrankten Kind verhalten, bevor sie von seiner Erkrankung wussten?
sehr schlecht/ sehr gut/

negativ positiv
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c) Hat sich das Verhalten der Mitschilerinnen und Mitschiuler gegentber dem

erkrankten Kind positiv verandert, nachdem sie tiber die Krankheit Bescheid wussten?

® ® © © ©

gar nicht sehr

4. a) Hat sich Ihre Einstellung/ Ihr Verhalten positiv veréandert, nachdem Sie Uber die

Krankheit Bescheid wussten?

® © © © ©

gar nicht sehr

b) Wurde die chronische Erkrankung, nachdem alle Bescheid wussten,

in der Schule besser berticksichtigt?

® ® © © ©

gar nicht sehr

5. a) Hatten Sie Sich noch mehr Unterstitzung von_Seiten der Klinikschule gewiinscht?

® ® © © ©

gar nicht sehr
b) Welche?

6.Wirden Sie bei einem ahnlichen Fall wieder eine Beratung des Kliniklehrers

winschen?
® & S © ©
gar nicht sehr

7. War das Ihnen zur Verfigung gestellte Informationsmaterial hilfreich?

® ® © © ©

gar nicht sehr

8. Wollen Sie sonst noch etwas loswerden? Zur Beratung oder zum Fragebogen?
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Fragebogen fur Lehrerinnen zur erfolgten Beratung durch die Klinikschule Tibingen

1. Zur Beratung durch den Kliniklehrer

a) Wie fanden Sie insgesamt die Beratung durch den Kliniklehrer?

® ® © © ©

gar nicht gut sehr gut

b) Was fanden Sie gut?

¢) Fehlte Ihnen etwas? Wenn ja, was?

2. Zum Besuch des Kliniklehrers in der Schule

a) Wie fanden Sie den Besuch des Kliniklehrers in der Klasse?

® ® © © ©

gar nicht gut sehr gut

b) Was fanden Sie am Besuch des Kliniklehrers gut?

c) Fehlte Innen etwas? Wenn ja, was?
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3. Zur Vorbereitung des Besuchs des Kliniklehrers in der Klasse

a) Empfanden Sie Sich durch die Vorgesprache mit dem Kliniklehrer gut vorbereitet?

® ® © © ©

gar nicht gut sehr gut

b) Was war gut?

¢) Was wirden Sie andern?

4. Hatte der Besuch des Kliniklehrers in der Klasse Folgen?

a) positive Folgen:

b) negativen Folgen:

5. Wie war die/der betroffene Schiuler/in in die Klasse eingebunden?

a) vor dem Besuch:

b) nach dem Besuch:
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6. Wurde die chronische Erkrankung nach dem Besuch des Kliniklehrers in der
Schule besser beriicksichtigt?
ja @) nein O
7. a) Hatten Sie Sich noch mehr Unterstiitzung von Seiten der Klinikschule gewlinscht?
ja O nein O
b) Welche Art von Unterstitzung?
8. Wirden Sie bei einem &hnlichen Fall, wieder einen Besuch des Kliniklehrers
winschen?
gar nicht sehr
9. War das Ihnen zur Verfigung gestellte Informationsmaterial hilfreich?
gar nicht sehr
10. Wollen Sie sonst noch etwas loswerden? Zur Beratung oder zum Fragebogen?
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Wichtige Informationen fir die Lehrerinnen von N. N.

N. hat Mukoviszidose, eine chronisch-fortschreitende
Stoffwechselerkrankung. Vor allem die Bauchspeicheldriise und die Lunge
sind betroffen. Deshalb hat er/sie Verdauungsprobleme, er/sie muss
besondere Hygienevorschriften beachten und es besteht eine erhohte
Infektionsgefahr fiir /An/sie.

Die Erkrankung ist aber nicht ansteckend, auch das Husten fiir Sie und die
Mitschiiler/nnen véllig ungefdhrlich. Es gilt jedoch, im Schulalltag einiges zu
beachten.

Vermeidung von Infektionen / Hygiene:

N. muss von erkdlteten Schiiler/innen Abstand halten; bitte ggf. die
Sitzordnung dndern. Sind viele Schiiler erkdltet, bitte N.s Eltern
benachrichtigen (dann bleibt N. evtl. daheim). Mitschiiler/nnen mit heftigen
Infekten (auch in deren Interesse) nach Maglichkeit nach Hause schicken.

Trockene Luft im Klassenraum durch hdufigeres Liiften (ohne Durchzug)
vermeiden.

Stehendes Wasser meiden: kein Tafeldienst; Hande waschen mit Schiissel oder
Stopsel im Abfluss; (eigene?) Toilette mit Deckel: als Schutz vor
(hochgewirbelten) Pseudomonas-Bakterien (vor allem im Siphon).

Essen / Verdauung:

N. muss viel und kalorienhaltig essen und trinken und braucht dazu Ruhe und
Zeit. Er darf bei Bedarf auch in der kleinen Pause oder in der Stunde etwas zu
sich nehmen.

Er/Sie darf und soll alles essen was /Am/iAr schmeckt.

N. muss unbedingt zu jedem (fetthaltigen) Essen ,Kreon"-Kapseln nehmen; die
Menge ist auf sein/ihr Vesper abgestimmt. Eine kurze Nachfrage oder ein
vereinbartes Zeichen, ob er daran gedacht hat, kann hilfreich fir /An/s/e sein.

In der Schublade des Lehrerpults sind weitere Kreon-Kapseln, falls er
zusdtzlich zum Vesper etwas isst (z.B. wenn Mitschiiler etwas mitbringen).

N. muss zeitweise hdufiger oder plotzlich auf die Toilette, dies ist /Am/iAr
auch wdhrend des Unterrichts erlaubt.

Husten

Durch heftige korperliche Betdtigungen (Sport, Pause) oder ausgiebiges
Lachen kann es zu Hustenattacken kommen, die weder ansteckend noch fiir N.
bedrohlich sind. Es hilft ihm dann, in Ruhe husten zu kénnen und dann etwas zu
trinken.
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Sport

- Sport ist gut fir N.. Er/Sie kann im Prinzip bei allem mitmachen, soll aber
selbst darauf achten, sich nicht zu iibernehmen. Er/Sie darf immer Pausen
machen, ohne dies besonders fragen zu miissen. Evtl. muss er/sie gelegentlich
gefragt werden, wenn er/sie ..im Eifer des Gefechts" nicht daran denkf.

- N.soll/muss vor und wihrend des Sports viel trinken.
Schwimmen:
- N. soll den Duschraum meiden, also direkt ins Bad und wieder rausgehen.

Lerngdnge und Ausfliige

- Wenn Sie langere Lerngdnge oder Ausfliige planen, fragen Sie bitte vorher N.s
Eltern, ob das geplante Ziel fiir /An/sie moglich ist - bzw. unter welchen
Bedingungen (z.B. Begleitperson). N. muss auch dabei Abwdsser meiden. Ist
eine Toilettenbenutzung auBerhalb nétig, darf N. nicht selbst die Spiilung
betdtigen, wenn kein Deckel drauf ist.

Was tun bei Bauchweh oder Ubelkeit?

- Hat N. Bauchweh oder geht es /Am/ihr nicht gut, soll /Am/ihr die Moglichkeit
gegeben werden, sich im Klassenraum hinzulegen. Nétigenfalls rufen Sie bitte
die Mutter an, die dann in der Regel in die Schule kommen und entscheiden
kann, ob sie N. nach Hause mithimmt.

Informationen fiir die Mitschiiler/nnen

Bitte achten Sie darauf, dass M.s Verdauungsprobleme und das Husten moglichst
nicht zu Hdnseleien seitens der Mitschiiler fiihren und die genannten
krankheitsbedingten Ausnahmen - andere will A. nicht und sollen auch nicht sein
- den Mitschiiler/nnen erkldrt und bei gegebenen Anldssen wiederholt werden. N.
und seine/ihre Eltern sind damit einverstanden, dass die Mitschiiler/nnen iiber
die Krankheit informiert werden.

Wichtige Rufnummern

Telefon Familie N.:
Handy:
Falls die Eltern gar nicht erreichbar sind: Kinderarzt Dr.
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Mukoviszidose

mukos = Schleim + viscosus/viskos = zahfllissig + -ose = Krankheit

v
zahe Driusenflussigkeit
verstopft
die Bauchspeicheldrise die Lunge
v 2 N
Verdauung gestort Sauerstoffaufnahme Krankheitskeime
Gedeihstérungen gestort kdnnen sich ansiedeln
Therapie:
Medikamente inhalieren Antibiotika
zu jedem Essen; Medikamente als Tabletten

maoglichst viel essen Atemtherapie inhalieren

und trinken Gymnastik/Sport als Infusion

¢ Mukoviszidose (kurz: ,Muko") ist eine chronische Erkrankung. Sie ist nicht
heilbar, die Auswirkungen kdnnen aber sehr gelindert werden: durch
Therapien, Medikamente, reichlich gutes Essen, Bewegung - und wenn es
einem gut geht (z.B. durch nette Menschen um einen herum, Schulausflige,
schdnen Urlaub...).

¢ Mukoviszidose hat man entweder von Geburt an oder gar nicht: man kann sie
nicht durch Ansteckung bekommen. Auch das Husten ist nicht ansteckend —
die Krankheitskeime (,Pseudomonas*) sind fir gesunde Menschen voéllig
ungefahrlich.

¢ Menschen mit Mukoviszidose brauchen Zeit fiir ihre Therapien, werden oft
schneller miude, brauchen oft mehr Pausen, sind anfalliger fur Infektionen
und miussen besondere Hygienevorschriften beachten: Abstand von
erkélteten Mitmenschen, Abwasser und stehendes Wasser meiden (kein
Tafeldienst, kein Blumengiel3en, Waschbecken mit Stépsel oder Schussel,
Toilette mit Deckel, ...). Und sie missen Staub und Lésungsmittel meiden, die
der Lunge schaden wirden.

¢ Sie haben aber gelernt, mit ihrer Erkrankung zu leben (sie haben sie ja
»schon immer”) und wollen ganz normal wie alle anderen behandelt werden —
sie sind es ja auch (wenn man bedenkt, dass jeder Mensch etwas ganz
Besonderes ist!).

Information durch: Michael Klemm, Schule fur Kranke am Univ.-Klinikum Tubingen,
Geissweg 3, 72076 Tubingen / Fax: 07071 / 29-5254 | E-Mail: m-klemm@gmx.de
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Individuell veranderbares Info-Blatt fiir Mitschilerinnen und deren Eltern, fur die
Grundschule entworfen — auch als Folie fir den Unterricht
Mukoviszidose

¢ Mukoviszidose ist eine chronische Erkrankungen, das heif3t, sie bleibt immer.

¢+ Die Bauchspeicheldriise kann keine Stoffe zur Fettverdauung (Enzyme)
produzieren, deswegen mussen die Kinder zu jedem Essen Medikamente
(, Kreon“) nehmen.

¢ Inder Lunge sitzt ein zaher Schleim, deswegen missen die Kinder jeden Tag
zweimal inhalieren und Atemtherapie und Gymnastik machen und auch fir
die Lunge Medikamente nehmen.

¢ Mukoviszidose hat man entweder von Geburt an oder gar nicht: man kann sie
nicht durch Ansteckung bekommen.

¢ Mukoviszidose ist nicht heilbar, man kann aber viel tun, dass sie nicht so
schnell schlimmer wird: mit Therapien, Medikamenten, Gymnastik und Sport.
Wichtig sind auch schéne Erlebnisse, Schulausfliige, Urlaub —und
Mitschuler, die einen verstehen.

Diabetes (Typ 1)

¢ Auch Diabetes ist eine chronische Erkrankung, die immer bleibt, aber nicht
ansteckend ist. Mukoviszidose und Diabetes kommen manchmal zusammen
Vor.

+ Die Bauchspeicheldriise kann kein Insulin mehr produzieren, der Korper kann
deshalb Zucker nicht verarbeiten. Dazu muss Insulin in den Kérper gespritzt
werden. Dann geht es einem wieder gut.

¢ Damit man weil3, wie viel Insulin gespritzt werden muss, wird der Blutzucker
gemessen.

¢ Ein Kind mit Diabetes muss das essen und trinken, was es mit seinen Eltern
vorbereitet hat. Es muss auch 6fter zwischendurch essen oder trinken.

¢ Manchmal wird einem Kind mit Diabetes komisch und wackelig. Dann hat es
zu wenig Zucker im Blut. Das kann besonders beim Sport vorkommen oder
wenn ein Kind mal zu wenig oder langer nichts gegessen hat. Wenn ein
anderes Kind das bemerkt, soll es der Lehrerin Bescheid sagen, damit sie
helfen kann. Wenn das Kind dann Traubenzucker gegessen hat, ist wieder
alles in Ordnung.

¢ Keiner kann etwas daflr, wenn er Diabetes Typ 1 bekommen hat. Er kommt
einfach so. Das hat auch nichts damit zu tun, ob jemand viele oder wenige
SuRigkeiten gegessen hat.

(Diabetes Typ 2 ist eine andere Erkrankung; sie bekommt man meistens erst spater im
Leben. Dabei kbnnen Erndhrung und Bewegung eine gré3ere Rolle spielen.)

Information durch: Michael Klemm, Schule fur Kranke am Univ.-Klinikum Tubingen,
Geissweg 3, 72076 Tubingen / Fax: 07071 / 29-5254 | E-Mail: m-klemm@gmx.de
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