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Zum Stellenwert von Inklusion im
Kontext chronischer Erkrankungen:
Herausforderungen im Schulalltag von
Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen

Abstract

Wie kann Inklusion gelingen, wenn Kinder und Jugendliche mit chroni-
schen Erkrankungen zur Schule gehen? Dieser Beitrag beleuchtet die pa-
dagogischen, organisatorischen und rechtlichen Herausforderungen, mit
denen Lehrpersonen im Schulalltag konfrontiert sind. Anhand aktueller
Forschungsergebnisse werden zentrale Gelingensbedingungen wie Fortbil-
dung, multiprofessionelle Zusammenarbeit und rechtliche Sicherheit aufge-
zeigt. Ein Schwerpunkt des Beitrags ist, wie individuelle BedUrfnisse erkannt
und schulische Strukturen so angepasst werden kdnnen, dass Teilhabe fiir
alle moglich wird - auch bei komplexen Krankheitsbildern. Der Beitrag gibt
konkrete Hinweise fiir den Unterricht, verweist auf notwendige Unterstiit-
zungsressourcen und fordert eine stérkere Verankerung des Themas ,Pada-
gogik bei Krankheit” in Aus- und Weiterbildung. Lehrpersonen erhalten
damit wertvolle Impulse, wie sie Schiilerinnen und Schiler mit chronischen
Erkrankungen kompetent und empathisch begleiten kénnen.

Keywords: Heterogenitat; Inklusion; Bildungsteilhabe; chronische Erkran-
kung; interdisziplinare Kooperationen

Einleitung

Die Schulglocke ldutet und 22 Schiilerinnen und Schiiler betreten das Klas-
senzimmer - jede und jeder mit einer eigenen Geschichte. Da sitzt Noah mit
einem Stuhlband und Larmschutzkopfhorern, die ihm helfen, den Trubel um
sich herum besser zu regulieren. Sara sitzt hinter einer Lerntheke, begleitet
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von ihrer padagogischen Assistenz, die gerade ihren Blutzuckerspiegel kon-
trolliert. Bevor die Klasse den Tag am Spielplatz verbringt, muss noch an die
Mitnahme des EpiPen® von Laura gedacht werden, um auf mogliche allergi-
sche Reaktionen vorbereitet zu sein. Wie kann Schule diesen unterschied-
lichen Bediirfnissen gerecht werden?

Lehrpersonen sind im Alltag gezwungen, zahlreiche Rollen gleichzeitig zu
ubernehmen: als Beratungspersonen, als Wissensvermittlerinnen und -ver-
mittler, als Vertrauenspersonen, als Planende, als Organisierende und in vielen
weiteren Funktionen (Rothland 2013). Erganzt wird diese Aufzéhlung noch
durch die Verantwortung von Lehrpersonen fiir das gesundheitliche Wohl
ihrer Schiilerinnen und Schiiler. In Anbetracht der steigenden Zahlen an Kin-
dern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen in Schulen rickt das
Thema der Inklusion Betroffener vermehrt in den Vordergrund. Durch ganz-
heitliche Forderung und gezielte Mal3nahmen soll erkrankten Kindern und
Jugendlichen eine Teilhabe am schulischen Alltag in allen Bereichen ermog-
licht werden.

Etwa 20 % der Schiilerinnen und Schiiler sind im deutschsprachigen Raum
von chronischen Erkrankungen wie Diabetes, Epilepsie, Allergien u.a. betrof-
fen. Auch Traumafolgestérungen, Angststérungen, Essstorungen oder Sucht-
erkrankungen kénnen chronisch verlaufen und haben grof3e Auswirkungen
auf den Alltag bzw. das Schulleben der betroffenen Schiilerinnen und Schiiler
und deren Umfeld. Allerdings fiihlt sich lediglich die Halfte der Betroffenen im
schulischen Umfeld ausreichend unterstiitzt (Felder-Puig u.a. 2023). Diese Dis-
krepanz zwischen der hohen Zahl betroffener Schiilerinnen und Schiiler und
dem ausbauféhigen Gefiihl der Unterstiitzung weist auf Defizite im schulischen
System hin. Dies verdeutlicht den bestehenden Handlungsbedarf und weist auf
die Notwendigkeit hin, das Thema Erkrankungen einerseits verstarkt im schu-
lischen Kontext zu adressieren und ernsthaft zu beriicksichtigen. Andererseits
ist es erforderlich, Lehrkrafte durch gezielte Fort- und Weiterbildungsmaf3-
nahmen besser auf die damit verbundenen Herausforderungen vorzubereiten.
Das Interesse der Lehrkrafte an entsprechenden Fortbildungsangeboten ist
vorhanden. Die unzureichende Unterstlitzung ist demnach nicht auf mangeln-
des Interesse zuriickzufiihren, sondern vielmehr darauf, dass entsprechende
Fortbildungsprogramme sich entweder noch im Aufbau befinden oder nicht
ausreichend bekannt sind. Darliber hinaus kénnten der zunehmende Lehr-
personenmangel sowie das Fehlen zusatzlicher Ressourcen, wie etwa Super-
visionsangebote, weitere Hemmnisse darstellen (Flitner 2014).

Vor diesem Hintergrund gewinnt das Konzept der Inklusion an Bedeutung,
das darauf abzielt, die vielféltigen Bediirfnisse aller Lernenden zu ber(cksich-
tigen und chancengleiche Teilhabe im Bildungssystem sicherzustellen.
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Definition Inklusion

Die Kommission der UNESCO versteht Inklusion als einen Prozess,

bei dem auf die verschiedenen Bedirfnisse von allen Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen eingegangen wird. Erreicht wird dies durch verstérkte Partizipation an
Lernprozessen, Kultur und Gemeinwesen, sowie durch Reduzierung und Abschaf-
fung von Exklusion in der Bildung (...)" (DUK 2010, 9).

Inklusion umfasst demnach mehrere Aspekte, wie die Beriicksichtigung indi-
vidueller Bedurfnisse, die Moglichkeit der Teilnahme am Lernprozess, die In-
tegration in die Kultur sowie die Vermeidung von Exklusion in den Kontexten,
in denen chronisch erkrankte Schiilerinnen und Schiler keine Schutzraume
bendtigen (wie z. B. bei Suchterkrankungen, immunologischen Erkrankungen
u.a.). Hervorgehoben wird an dieser Stelle auch die Bedeutung, dass die Teil-
habe an Bildung in den Menschenrechten verankert ist, eine Basis fir eine
gleichberechtigte Gesellschaft darstellt und daher als gesellschaftliches Ziel zu
sehen ist (Deutsche UNESCO-Kommission e.V. 2014).

Die UNESCO benennt mehrere positive Effekte von Inklusion: Ein individu-
ell gestalteter Unterricht kommt allen Schiilerinnen und Schiilern zugute und
starkt zugleich eine Haltung der Offenheit gegeniiber Vielfalt. Zusétzlich er-
hoht eine gute Bildung von Anfang an die Chancen auf dem Arbeitsmarkt
erheblich und wirkt sich daher auch auf die wirtschaftlichen Faktoren einer
Gesellschaft aus (ebd. 2014).

Inklusion ist zusammengefasst ein Prozess, der allen Personen, die nicht von
benachteiligenden Voraussetzungen in ihrer Entwicklung begrenzt werden
dirfen, echte Bildungs- und Gesellschaftsbeteiligung ermdoglicht, auch und
gerade durch die Anerkennung individueller Bediirfnisse.

Inklusion von Kindern mit chronischen Erkrankungen
am schulischen Leben

Oft werden im Zusammenhang mit Inklusion Menschen mit Behinderungen
genannt und Personen mit chronischen Erkrankungen bersehen, obwohl de-
ren Erkrankungen ebenfalls einen enormen Einfluss auf das schulische Leben
haben konnen (Seiler-Kesselheim & Walter-Klose 2023). Um Inklusion im Sin-
ne der UNESCO-Definition zu verwirklichen, miissen daher auch Kinder und
Jugendliche mit chronischen Erkrankungen beriicksichtigt werden.

Unter chronischen Erkrankungen werden Krankheitsbilder verstanden, welche
tber eine langere Dauer anhalten oder unheilbar sind. Bekannte Beispiele fiir
chronisch somatische Erkrankungen sind Adipositas, Diabetes mellitus, ob-
struktive Bronchitis, Neurodermitis, Asthma, Skoliose und Epilepsie. Aber auch
psychische Belastungen konnen sich chronifizieren. Bekannte Beispiele fiir
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psychische Erkrankungen sind Angst- und Zwangsstérungen, aber auch De-
pression, Essstorungen und Suchterkrankungen sowie Traumafolgestérungen.
Akute Erkrankungen, wie zum Beispiel Infekte mit einer erwarteten kurzen
Dauer, sind hiervon abzugrenzen. Durch die Erkrankungen ergeben sich fiir
die Betroffenen meist langanhaltende Therapien (Lohaus & Heinrichs 2013).
Im Zusammenhang mit Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkran-
kungen entstehen flir die Schilerinnen und Schiiler und deren Erziehungsbe-
rechtigten diverse Herausforderungen. Der Beratungsbedarf, wie das Lernen
und die Lernorganisation in der Schule und zu Hause gut bewaltigt werden
kénnen, ist hoch. Lehrpersonen sind oft nicht ausreichend vorbereitet, um
hier genaue Informationen zu geben. Diese fehlenden Informationen haben
jedoch weitreichende Konsequenzen: Lernvoraussetzungen werden gerade
dann (auch durch die Hintertiir) zu Selektionsfaktoren, wenn diese nicht er-
fasst und berticksichtigt werden. Ein Beispiel dafiir: Zeigt ein Kind mit Dia-
betes Anzeichen von Unkonzentriertheit, kann dies mit der notwendigen
Uberwachung des Blutzuckerspiegels zusammenhangen und nicht mit man-
gelnder Aufmerksamkeit oder Motivation.

Der Kommunikationsbedarf mit auBerschulischen Organisationen und me-
dizinischem Personal ist fiir den nachhaltigen Bewaltigungsprozess fortlau-
fend essenziell und erfordert ebenfalls erhohte zeitliche Ressourcen seitens
der Lehrpersonen. Die inklusive Forderung bendtigt sonderpadagogisches
Wissen im Bereich der Individualisierung und Differenzierung. Dazu kommt
der vermehrte und regelmaRige Austausch unter den Kolleginnen und Kol-
legen. Die Arbeit mit erkrankten Schiilerinnen und Schiilern erfordert einen
reflektierten Blick auf die Beziehungsebene, aus der sich weitere Themen wie
Nahe und Distanz oder Tod und Trauer ergeben, welche von den Lehrperso-
nen ebenfalls beachtet werden miissen, um ein professionelles, personliches
Gleichgewicht zu finden (Wertgen & Scheid 2014). Diese Aufzdhlung ver-
deutlicht, dass die Betreuung chronisch Erkrankter und deren Angehdriger
sowohl fachliche als auch soziale Kompetenzen erfordert und zudem héhere
zeitliche und emotionale Ressourcenbedarfe mit sich bringt.

Weiter stellen die rechtlichen Rahmenbedingungen oftmals eine Hiirde dar,
weil diese den Lehrpersonen oft nicht bekannt sind oder da diese nicht existie-
ren. In Osterreich besteht seit 2019 Rechtssicherheit im Umgang mit chroni-
schen Erkrankungen in der Schule. Lehrpersonen diirfen medizinische Laien-
tatigkeiten wie das Verabreichen von Medikamenten oder das Herbeiholen
arztlicher Hilfe ausfihren, sofern diese zumutbar sind - dabei haftet die Re-
publik Osterreich gemal3 dem Amtshaftungsgesetz. Die freiwillige Ubernah-
me regelmaf3ig notwendiger, nicht mehr laienhafter Tatigkeiten ist moglich,
bedarf aber einer arztlichen Unterweisung und Zustimmung aller Beteiligten.
Eine Verpflichtung zur Ubernahme solcher Aufgaben durch die Schulleitung
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ist unzulassig. Wird die Tatigkeit aber ibernommen, wird sie zur Dienstpflicht.
In medizinischen Notféllen sind Lehrpersonen gesetzlich verpflichtet zu hel-
fen, auch mit MaflSnahmen, die sonst medizinischem Fachpersonal vorbehal-
ten sind (BMBWF 2019). Um das Schulpersonal Uber rechtliche Fragestellun-
gen zu informieren, sind Aufklarung und Wissensvermittlung im Rahmen von
Vortrdgen in Aus- und Weiterbildungen unerlasslich.

Erfolgsfaktoren einer inklusiven Pddagogik
bei chronischer Erkrankung

Aufgrund der bereits erwdhnten Herausforderungen ist es entscheidend, die
Erfolgsfaktoren im Zusammenhang mit chronischen Erkrankungen naher zu
betrachten. Ein Blick auf den Forschungsprozess zum Thema chronische Erkran-
kungen der letzten 20 Jahre zeigt, dass sich die deutschsprachige Literatur zwar
damit auseinandersetzt, im Forschungsbereich jedoch erst in den letzten Jah-
ren Entwicklungen vonstattengegangen sind. International gelten Teile Europas
und Nordamerikas als Vorreiter, die bisherigen Daten wurden jedoch nur selten
auf den Schulalltag Ubertragen (Seiler-Kesselheim & Walter-Klose 2023).

In Bezug auf vielfaltige und seltene Erkrankungen gibt es sowohl empirisch als
auch literarisch nur wenige Daten (ebd. 2023). Seiler-Kesselheim und Walter-
Klose haben internationale Studien zum Thema chronische Erkrankungen ver-
glichen und wiesen im schulischen Kontext auf einige Gelingensfaktoren hin.
Unterrichtliche Inhalte missen im Lernprozess individuell angepasst und Erleb-
nisse auSerhalb des Unterrichts individuell und organisatorisch durchgedacht
werden. Um diese Anpassungen vorzunehmen, braucht es seitens der Lehrper-
sonen Wissen im Bereich Krankheit und Schule, um differenzierte Unterrichts-
gestaltungen anbieten zu konnen, welche den gesundheitlichen Anforderun-
gen, die Schiilerinnen und Schiiler mit chronischen Erkrankungen mitbringen,
gerecht werden. Daher sollten Fort- und Weiterbildungsprogramme in diesen
Bereichen stark ausgebaut und Beratungsangebote prasenter werden.

Einen weiteren Gelingensfaktor stellt die Kommunikation unter dem schuli-
schen Personal dar. Transparente Absprachen beziiglich der Regeln und Vor-
gehensweisen missen allen Beteiligten bekannt sein und gemeinsam durch-
geflihrt werden. Castello und Pllschen (2018) unterstreichen hierbei, dass nur
4 % von 77 befragten Lehrpersonen klare Regeln und Strukturen als besonders
wichtig fir den Umgang mit erkrankten Schilerinnen und Schiilern erachten.
Ein kooperativer Umgang mit vermehrten Fehlzeiten und die Verwendung
eines Nachteilsausgleichs spielen hier ebenfalls eine bedeutende Rolle (Sei-
ler-Kesselheim & Walter-Klose 2023). Alle medizinischen Organisationen und
Beteiligten mUssen in diesem System ebenfalls Platz finden, um eine optimale
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Begleitung unter der Ressourcennutzung aller zu ermdglichen (ebda. 2023).
Nicht zu vergessen ist die Einbeziehung der erziehungsberechtigten Personen,
die mit ihren mitgebrachten Ressourcen gesundheitliche Informationen teilen
und schulische Prozesse erleichtern kénnen (Walter-Klose 2012).

Auch die soziale Teilhabe in der Klassengemeinschaft ist fir eine nachhalti-
ge Bewaltigung der Inklusion chronisch erkrankter Schiilerinnen und Schiler
sehr wichtig (Seiler-Kesselheim & Walter-Klose 2023). Befinden sich Schiile-
rinnen und Schiler (iber einen langeren Zeitraum in einer Schule fiir Kranke,
Klinik-/Spitalschule bzw. Heilstattenschule oder bendtigen sie aufgrund von
Selbst- oder Fremdgeféahrdung spezifische Lernorte, so ist auf eine begleitete
Reintegration zu achten, wobei hier der Erfolg zum Grof3teil an der Koope-
ration mit den Stammschulen hangt. Weitere wichtige schulische Faktoren
stellen einen angepassten Umfang der Stundenzahl im Unterricht, Gesprache
mit den Erziehungsberechtigten und bereits im Vorfeld organisierte verein-
zelte Schulbesuche dar (Castello & Pllschen 2018).

Aber auch die interdisziplindre Kooperation ist fiir eine gelingende Inklusion
von gesteigerter Bedeutung. Dazu gehort der Schulpsychologische Dienst
ebenso wie die Zusammenarbeit mit sozialen und sonderpadagogischen
Diensten, mit IT- und medienpadagogischen Beraterinnen und Beratern
flr eine passungsgenaue Teilhabeassistenz, z.B. durch Avatare, aber auch
mit Schulverwaltungsbehorden, wenn es z.B. um den krankheitsbedingten
Nachteilsausgleich geht. Dauerhaft wichtig bleibt die Kooperation mit dem
Gesundheitsbereich. Beispielsweise kann medizinisches, pflegerisches und
therapeutisches Personal zur besonderen Chance bei Heimatschulbesuchen
werden, wenn das erkrankte Kind in deren Begleitung nach langer Abwe-
senheit wieder in die Klasse zurlickkehrt. Expertinnen und Experten konnen
dabei unterstiitzen, Sorgen und Angste aller Beteiligten in inklusiven Prozes-
sen rasch und nachhaltig klaren. Dies erleichtert das Ankommen und die Auf-
nahme des erkrankten Kindes enorm (Schroeder u.a. 2000). Interdisziplinare
Kooperation im Feld einer Padagogik bei Krankheit kommt dann nicht nur
dem erkrankten Kind zugute, sondern auch den Lehrpersonen und der Schul-
leitung.

Inklusive Beschulung gelingt nur, wenn Schule sich als Teil eines interdiszip-
lindren Netzwerkes versteht (Staatsinstitut flr Schulqualitat und Bildungsfor-
schung Miinchen 2020).

Die verschiedenen Entwicklungsfelder zeigen deutlich, dass weiterhin er-
heblicher Handlungsbedarf besteht. Doch chronische Erkrankungen sind
nicht ausschlieBlich defizitar zu betrachten, sondern bieten auch Chancen
zur Entwicklung spezifischer Bewaltigungsstrategien fiir die Schilerinnen
und Schiiler. Kinder mit chronischen Erkrankungen lernen friihzeitig Bewalti-
gungsstrategien, um den Herausforderungen ihrer Erkrankung zu begegnen
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(Lohaus & Heinrichs 2013) und Mitschiilerinnen und Mitschiler werden fur
die Thematik Erkrankung bzw. deren Auswirkungen sensibilisiert.

Fazit und Ausblick

Aus den oben zusammengefassten Erkenntnissen ergeben sich wichtige Ent-
wicklungsfelder fiir einen nachhaltigen Umgang mit chronischen Erkrankun-
gen:

Meiners u.a. (2023) beschreiben, welche Bereiche fiir beteiligte Lehrpersonen
im Umgang mit chronischen Erkrankungen als wichtig empfunden werden.
Darunter befinden sich Informationen und Fachwissen fiir die Begleitung pa-
dagogischer Diagnostik, um den Schulalltag besser zu strukturieren. Danach
folgt das Wissen um eine angepasste und individuelle Forderung und das
Gestalten teils auch kurzfristiger Beziehungen zu den Schiilerinnen und Schii-
lern. Belange, welche die organisatorischen Rahmenbedingungen betreffen,
sowie Skills zum Thema Beratung und Kommunikation, missen auch ins Cur-
riculum mit einflieBen. Zusatzlich sollen sich Lehrpersonen sowohl persénlich
als auch sozial weiterentwickeln (ebd. 2023).

An einigen Hochschulen und Universitaten im deutschsprachigen Raum ist es
mittlerweile gelungen, das Thema Pddagogik bei Krankheit zu verankern. Doch
es bedarf nicht nur einer Weiterentwicklung im Bereich der Aus-, Fort- und
Weiterbildung, sondern Lehrpersonen missen Uber rechtliche Rahmenbedin-
gungen Bescheid wissen, um Sicherheit erfahren zu kdnnen. Zudem ware eine
allgemeine, offentliche Beratungsstelle, an die sich Betroffene, deren Ange-
horige und Pddagoginnen und Padagogen wenden kdnnen, wiinschenswert.
Pflegerische Assistenzen bzw. Fachkréfte aus dem Pflegebereich wiirden eine
optimale Versorgung im Bereich der Betreuung von Kindern und Jugendli-
chen zusatzlich unterstiitzen. Erste Versuche gibt es bereits in mehreren euro-
paischen Landern, wie beispielsweise in Osterreich durch die mobile Kinder-
krankenpflege MOKI (Damm 2015).

In der vorliegenden Darstellung wurden relevante Themenbereiche skizziert,
die im Kontext von Inklusion im Hinblick auf Kinder und Jugendliche mit chro-
nischen Erkrankungen beriicksichtigt werden sollten, um echte Teilhabe zu
gewabhrleisten. Chronische Erkrankungen stellen nicht nur eine Herausforde-
rung fir Schilerinnen und Schiiler sowie deren Erziehungsberechtigte dar,
sondern auch fiir Lehrpersonen. Ein achtsamer Umgang im organisatorischen
und inhaltlichen Bereich kann allen Betroffenen Unterstiitzung bieten. Hierbei
sind erweiterte Fortbildungsangebote und zusatzliche personelle Ressourcen
von erheblicher Bedeutung, um die Lehrpersonen in ihrer Tatigkeit zu entlas-
ten und ihre Handlungskompetenz zu fordern.
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