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Die Situation von chronisch-somatisch erkrankten
Schiilerinnen und Schiilern in der Schule

Eine Erhebung des nationalen und internationalen Forschungsstands

Zusammenfassung Die schulische Situation von Kindern und Jugendlichen mit chronisch-somatischen Erkran-
kungen in Deutschland ist bislang kaum erforscht. Ziel dieser Arbeit ist es, den aktuellen
internationalen und nationalen Forschungsstand zu erheben, zusammenzutragen und
mogliche Anpassungserfordernisse zu benennen. Mit Hilfe einer systematischen Literatur-
recherche konnten 93 Studien identifiziert werden. Dabei zeigte sich, dass die Forschungs-
lage fiir Erkrankungen wie Asthma, Allergien, Diabetes, Schmerz, Herz-, Kreislauf- und
Tumorerkrankungen insgesamt als positiv zu bewerten ist. Vor allem Studien aus Nord-
amerika und Europa verweisen auf die Bedeutung der Individualisierung des Unterrichts,
gelingender sozialer Beziehungen sowie der Vernetzung mit schulischen und auf3erschuli-
schen Unterstiitzungssystemen.

In Deutschland gilt die schulische Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit chronisch-
somatischen Erkrankungen als kaum erforscht. Zwar existiert seit mehr als 20 Jahren padagogi-
sche Grundlagenliteratur zum Thema (Frey & Wertgen, 2012; Hedderich & Tscheke, 2013; Leb-
herz, 2002; Wertgen & Scheid, 2014). In der schulischen Praxis lisst sich der Eindruck gewinnen,
als fiihle sich das Schulsystem nur wenig fiir die gesundheitliche Situation der Schiilerinnen
und Schiiler verantwortlich — insbesondere, wenn Krankheiten ldnger andauernd und Unter-
stiitzungsbedarfe umfassend sind (Walter-Klose, 2012). Die unzureichende Beriicksichtigung der
gesundheitsbezogenen Bedarfe der Schiilerinnen und Schiiler verwundert umso mehr, als durch
die Ratifizierung der UN-BRK im Mérz 2008 Inklusion an iibergreifender gesellschaftspolitischer
Bedeutung gewonnen hat und zu erwarten gewesen wire, nicht nur die Kinder und Jugendlichen
mit sogenanntem sonderpiddagogischen Unterstiitzungsbedarf verstirkt in den Blick zu nehmen,
sondern ebenso diejenigen mit dauerhaftem, somatisch bedingtem Unterstiitzungsbedarf. Befra-
gungen von Eltern verweisen darauf, dass 38% der Schiilerinnen und Schiiler lingerdauernde
gesundheitliche Einschrdnkungen haben und 10% von ihnen auf spezifische Mainahmen der
Gesundheitsversorgung angewiesen sind (Scheidt-Nave, Ellert, Thyen & Schlaud, 2008; Kamt-
siuris, Atzpodien, Ellert, Schlack & Schlaud, 2007; MLUK Brandenburg, 2013). Viele der Erkran-
kungen beeintrichtigen zudem Lernen, Konzentration, Wohlbefinden und soziale Teilhabe (z.B.
Domsch, Vierhaus & Lohaus, 2018). Wird die medizinische Forschung betrachtet, ist unter dem
Begriff der chronisch-somatischen Erkrankungen (Kamtsiuris et al., 2007, S.697) zu finden, dass
die Schiilerinnen- und Schiilerschaft mit Blick auf ihre gesamte Lebenszeit (Lebenszeitprivalenz)
am hiufigsten von obstruktiver Bronchitis, Neurodermitis (jeweils ca.13%) sowie Heuschnup-
fen (ca.11%) betroffen ist, gefolgt von Skoliose und Asthma (beide jeweils 5%). Die Lebenszeit-
Jeitschrift fiir Heilpidagogik privalenzen weiterer erfasster Krankheiten schwanken laut den Autorinnen und Autoren zwi-
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Werden die Befunde der schulischen Inklusionsforschung beriicksichtigt, lassen sich Anpassun-
gen im Bereich der Unterrichtsgestaltung und der Schulorganisation benennen, die gemeinsam
mit Schliisselkompetenzen der Lehrkraft gleichwertiges Lernen erméglichen und als Gelingens-
bedingungen oder Barrieren die schulische Entwicklung, soziale Teilhabe und das Wohlbefinden
der Lernenden mit Erkrankung beeinflussen (Walter-Klose, 2012). Im Modell zur Qualitit schu-
lischer Bildungsangebote (ebd.; Walter-Klose, 2022) werden in diesem Sinne Struktur- und Pro-
zessmerkmale unterschieden, die adaptiv an Personenmerkmalen der Schiilerinnen und Schiiler
ausgerichtet sind, externe Hilfsstrukturen nutzen und die kurz- und langfristige Ergebnisqualitit
schulischer Bildung beeinflussen. Beispielhaft lassen sich die Bereitschaft zur Abweichung von
Schulroutinen, Flexibilitit im Pausen- und Zeitmanagement, Regelungen zum Umgang mit
krankheitsbedingten Abwesenheitszeiten sowie Kooperationen mit medizinischen und therapeu-
tischen Unterstiitzungssystemen nennen. Die gesundheitshezogenen Bedarfe miissen in den Blick
genommen und ihre Auswirkungen auf Lernen und Teilhabe in der Schule beachtet werden. Wert-
gen und Scheid (2014) kommen deswegen zu dem Schluss, dass eine ,.engagierte und ernsthaft
vorangetriebene Inklusion chronisch kranker Schiilerinnen und Schiiler [...] dazu beitragen
[konnte], dass die Schule sich wieder starker als Institution versteht, der es um eine umfassende
Bildung geht, und die somit die Chance hitte, ein tieferes Verstindnis fiir das zu entwickeln, was
Menschsein bedeutet (ebd., S.24).

Dieser Beitrag verfolgt das Ziel, den aktuellen inter(nationalen) Forschungsstand zur schulischen
Inklusion von Kindern und Jugendlichen mit chronisch-somatischen Erkrankungen zu erheben,
um von da aus gezielt die Anpassungserfordernisse fiir die Allgemeine Schule zu beschreiben und
die Befunde mit Blick auf das Modell zur Qualitit schulischer Bildungsangebote zu systematisie-
ren.

Das Review wurde in Anlehnung an die JBI-Methodologie als Scoping Review konzipiert, um
einen Uberblick iiber erforschte Themen und Schwerpunkte zu erhalten (Elm, Schreiber & Haupt,
2019). Nach einer Definition der Ein- und Ausschlusskriterien fiir die Literatursuche (s.Tab.1)
wurde am 11. und 12.02. 2020 mit Hilfe der Datenbanken Fis-Bildung/ERIC, PsycINFO, PSYNDEX,
Web of Science und Pubmed eine systematische Recherche nach empirischen Studien vorgenom-
men (s.Tab.2).

Kriterium Erlduterung Ausschluss von Studien
Schiilerinnen und samtliche Schulformen und Schulstufen explizit vorschulisch
Schiiler im Primar- und  (auch international); explizit nachschulisch
Sekundarstufenbereich  Fokus liegt auf Primarstufe und Sekundar-

stufe 1 & 2;

auch Studien im Ubergangsbereich

(letztes Kindergartenjahr, Ubergang ins
Berufsleben);

auch Schulen in privater Tragerschaft (bes.
international)

Kinder und Jugendliche ~ Schiilerinnen und Schiiler im Kindes- und ~ keine (jungen)
Jugendalter Erwachsenen

Chronisch-somatische ~ Studien zu chronisch-somatischen Erkran-  Studien zu psychischen
Erkrankungen kungen insgesamt sowie zu einzelnen spe- Erkrankungen
zifischen Krankheitsbildern; Schwerpunkt
liegt auf der chronischen Erkrankung

Studien Empirische qualitative sowie quantitati- Keine Erfahrungsberichte
ve Arbeiten (Einzelne Krankheitsbilder;
Mehrere Krankheitsbilder; Reviews und

Metaanalysen)
Sprache Deutsch Andere Sprachen
und Englisch
International sofern Kriterium Sprache beriicksichtigt,

Suche weltweit
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Methodisches Vorgehen

Tab. 1:
Ein- und Ausschlusskriterien
der Literatursuche
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Abb. 1:

Darlegung des Forschungsprozesses
(in Anlebnung an Klingshirn, Gerken,
Heuschmann, Haas, Schutzmeier,
Brandstetter, Stangl, Wurmb, Kippnich
und Reuschenbach, 2020, S. 732;
Mober, Liberati, Tetzlaff; Altman und
The PRISMA Group, 2009)

Lediglich Studien, die eindeutig vor- oder nachschulischen Lebenswelten zuzuordnen waren, bzw.
die eindeutig keinen Bezug zu einer chronisch-somatischen Erkrankung aufwiesen, fanden keine
Beriicksichtigung. Die Literatursuche wurde auf den Zeitraum 2000 bis 2020 begrenzt. Es wurden
lediglich Literaturstellen beriicksichtigt, die in den Sprachen Deutsch und Englisch publiziert
wurden.

Kategorien Suchworter

Schiilerinnen Lernende, Schulkind, Schiilerin, Schiiler, Kind, Jugendliche

pupils Pupils, students, learners, children, adolescents, teenager

Schule Priméres Bildungssystem, Primarbereich, Sekundires Bildungssystem®, Sekun-
darbereich, Schulische Inklusion, Gemeinsamer Unterricht, Klasse, Unterricht,
Gemeinsames Lernen‘, Inklusion, Partizipation, Allgemeine Schule, Forderschule,
Sekundarstufe I, Sekundarstufe IT, Primarstufe, Berufskolleg, Gymnasium, Gesamt-
schule, Realschule, Hauptschule, Sekundarschule, Grundschule, Schule fiir Kranke

School School, Mainstreaming, Class, Education, Lesson, Course, Teaching, Schooling,
Tuition, Elementary School, Secondary school, College, Inclusion, Participation

chronisch andauernd, progredient, fortlaufend, dauerhaft, stindig, sich verschlechternd, ohne
Heilungschancen, kaum Besserung moglich, Symptombehandlung, medikamentose
Behandlung, stindige 4rztliche Behandlung

chronic Chronic, progressive, permanent, continual, persisting, constant, becoming worse,
no chance of recovery, medication, permanent medical treatment

Somatisch somatisch, korperlich, physisch

somatic somatic, physical

Erkrankung  Erkrankung, Gesundheit, Krankheit, Behinderung, Beeintrichtigung, Handicap,
Leiden, Einschrinkung, Storung, Schidigung

disease health, disease, disorder, illness, disability, handicap, impairment, dysfunction

Die weitere Verwaltung der gefunden Literatur erfolgte mit Hilfe einer Software zur Durchfiih-
rung von systematischen Literaturreviews (www.rayyan.ai). Die 3.854 recherchierten Datenbank-
eintridge wurden dort eingelesen und Duplikate wurden entfernt. AnschlieRend wurden 244 in
der Fernleihe erhaltbare Texte hinsichtlich der Einschlusskriterien analysiert und weitere 120
wurden ausgeschlossen. Die verbleibenden 124 Literaturstellen wurden anschliefend anhand
eines Kategoriensystems nach Walter-Klose (2012) kategorisiert und hinsichtlich der Qualitit der
Arbeiten nach Doring und Bortz (2016) bewertet. Der endgiiltige Datensatz besteht aus 58 Stu-
dien zu einzelnen Krankheitshildern sowie 35 Studien mit unterschiedlichen Krankheitsbildern,
die im folgenden als Mehrfachstudien bezeichnet werden. Acht Metastudien bereiten Daten aus
umfangreich erhobenen Einzelstudien auf. Der gesamte Ablauf des Forschungsprozess wird in
Abbildung 1 illustriert:

Gefunden durch Datenbanksuche: n=3.854
Fis-Bildung/ERIC (Freitext): n=
Fis-Bildung/ERIC (Schlag

Web of Science: n=1.076

Pubmed (Freitext und Schlagwort): n=890
PSYNDEX (Freitext dt. und engl.): n=29
PSYNDEX (Schlagworter dt. und engl.): n=19

PsycINFO (Freitext) : n=913
PsycINFO (Schlagworter engl.): n=14
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Volltextartikel ausgeschlossen
(Vier-Augen-Prinzip):
Unbrauchbar: 120

Nicht bestellbar: 8

Volltexte auf Eignung iiberpriift
n= 252

Eignung

Bearbeitung der Texte mit Hilfe eines
Auswertungsdokuments in Anlehnung an das
Kategoriensystem nach Walter-Klose (2012)
Einlesen der Dokumente in MAXQDA mit
anschlieendem deduktiven Codieren

Literaturstellen eingeschlossen
n=124

Eingeschlossen
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Die insgesamt 93 Studien zu einzelnen oder mehrfachen Krankheitsbildern liefern Daten aus 26
Léndern. Die USA sind dabei mit 39 Publikationen mit weitem Abstand am zahlreichsten ver-
treten, darauf folgen Deutschland mit nein, Grofbritannien mit acht und Australien mit fiinf
Publikationen. Bezogen auf die Kontinente konnten 41 Studien aus Nordamerika, 32 Studien aus
Europa, neun aus Asien, sechs aus Australien/Neuseeland, drei aus Stidamerika und zwei Studien
aus Afrika gefunden werden. Der GrofSteil wurde zwischen 2010 und 2020 veroffentlicht (n=56;
60,2%). In peer-reviewten Zeitschriften wurden 90 Artikel publiziert, eine Publikation wurde als
Monografie herausgegeben und zwei wurden als Dissertation veroffentlicht. In der folgenden
Tabelle sind die Ergebnisse des deduktiven Codierens einschliellich der verwendeten Literatur-

stellen anhand des Kategoriensystems nach Walter-Klose (2012) zusammengefasst.

Schulische
Anpassungserfordernisse

Barrieren

Unterricht (Gestaltung,
Mitschiilerinnen und Mitschiiler/
soziale Situation, Kooperationen)
Lehrkraft

(Qualifikation, Haltung)
Schulorganisation

(Architektur und Raumgestaltung,
Ausstattung, Organisation von
Prozessen, Personalmanagement)

Gelingensbedingungen

Unterricht (Gestaltung,
Mitschiilerinnen und Mitschiiler/
soziale Situation, Kooperationen)

Lehrkraft
(Qualifikation, Haltung)

Schulorganisation

(Architektur und Raumgestaltung,
Ausstattung, Organisation von
Prozessen, Personalmanagement)

Erfolg schulischer Bildung
Leistung

Soziale Teilhabe
Gesundheit

Personlichkeit
(Selbstwert, Zufriedenheit)

Studien einzelne Erkrankung

Codes Referenzen (n=58)

41 3,4,14, 15,34, 41,55, 57,
58, 64, 69, 73, 74, 75, 76,
77,79, 98

55 3,4, 14, 15, 24, 34, 42, 43,
57,58, 67,73, 75, 79, 98, 101

40 4,6,14, 15, 24, 34, 41, 43,
57,73, 74, 75, 76, 79, 98

32 3,4,6,14, 15,24, 32, 36,
41, 43, 57, 58, 64, 69, 71,

75,79, 97,98

2 3,4,5,24, 42, 57,58,
75,79, 98

19 4,6,15,24, 34, 51,57,
75, 69, 97, 98

31 3,4,5,6, 11, 14, 15, 24, 35,
41,45,51,59, 62, 77,98

19 3,4,5,6, 14, 15, 24, 58, 59,
77,98, 101

22 3,46, 14, 15,24, 35, 41, 45,
51, 59, 62, 65, 97, 98, 101

12 4,6,24,65,75,98, 101

Studien mehrere Erkrankungen

Codes Referenzen (n=35)

30 21,22,25,30, 60,61,
63, 48, 80, 84, 86, 88

29 21,22, 23,30, 48, 60,
61, 84, 88, 100,

34 21,22, 23, 30,48, 49,
60, 61, 84, 88, 90

49 717,22, 23, 30, 48, 60,
61, 84, 87, 88, 90, 99

20 7,30, 48, 60, 61, 88,
94, 100

29 22, 30,48, 60, 61, 72, 84,
88,90, 100

35 1,710, 12, 17,21, 22, 23,
49, 56, 63, 80, 87, 88, 90

23 7,10,17,21, 31, 49, 61,
71, 80, 86, 87, 88, 89

12 1,7,17,49, 54, 86, 87, 88,
94

17 1,7,21,23, 25,48, 49, 61,
80, 86, 88

Die Darstellung der Ergebnisse erfolgt in mehreren Schritten. Zunichst werden die Befunde zu
den unterschiedlichen Krankheitsbildern kurz zusammenfassend dargestellt und sowohl im Hin-
blick auf ihre quantitative Verteilung innerhalb des gesamten Datensatzes als auch im Hinblick
auf eine qualitative Charakterisierung der Aussagen zu schulischen Anpassungserfordernissen
eingeordnet. Anschliefend erfolgt eine inhaltsbezogene Darstellung, die sich an der deduktiven
Auswertung anhand der drei Hauptkategorien Barrieren, Gelingensbedingungen und Erfolg
schulischer Bildung orientiert.

Untersuchte chronisch-somatische Erkrankungen

Insgesamt fanden sich in den 93 Studien vielfaltige Krankeitsbilder, die zum Teil schlecht vonein-
ander abgrenzbar waren (s.Tab.4). Dies betraf insbesondere den Bereich der Schmerzerkran-
kungen: So subsummieren etliche Autorinnen und Autoren unter dem Oberbegriff Chronische
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Uberblick iiber
die Studien

Tab. 3:
Anzahl und Verteilung der
Codes mit Literaturangaben

Metastudien

Codes Referenzen (n=8)

4 27,4778
5 78
2 27,47

9  38,47,50,78,85

1 47

6 38,50

18 27,38,47,78,85

11 27,47,78,85

4 27,38,50,78
5 27,38,47,78
Ergebnisse
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Tab. 4:

Uberblick iiber

FEinzel- und Mebrfachstudien mit
spezifischen Erkrankungen

Befunde zu
Gelingensbedingungen

Schmerzen vielfiltige Schmerzformen [1, 42, 43, 44, 56], wihrend andere Autorinnen und
Autoren spezifische Formen von Schmerzerkrankungen untersuchten [81]. Bezogen auf die schu-
lischen Auswirkungen von Kopfschmerzen existieren viele Einzelstudien, die mehrere Formen
von Kopfschmerz voneinander abgrenzen [2, 5, 11, 19, 30, 39, 45, 46, 87, 89, 91, 93], ohne jedoch
spezifische Auswirkungen auf den Schulbesuch der Kinder und Jugendlichen zu analysieren.

Am einheitlichsten ist die Studienlage zum Thema Asthma/Atemwegserkrankungen. 21 Studien
wurden als Einzelstudien konzipiert [4, 6, 32, 33, 35, 40, 41, 51, 55, 57, 58, 59, 65, 66, 73, 74, 76,
77,79, 97, 101] und 14 Studien als Mehrfachstudien [10, 12, 23, 25, 30, 48, 49, 54, 60, 61, 63,
80, 89, 90, 100)] Gemeinsam mit den Allergien bilden diese Studien den grofiten Datensatz an
zusammenhzngenden Krankheitsbildern im Hinblick auf die schulischen Anpassungserforder-
nisse. Unter den Studien zu Allergien fanden sich eine Einzelstudie [74] und neun Mehrfach-
studien [30, 54, 60, 61, 63, 86, 89, 90, 100].

Ein weiterer gut erforschter Bereich stellt der Diabetes dar. Von den insgesamt 18 Studien wurden
sieben als Einzelstudien [16, 24, 34, 36, 41, 67, 68] konzipiert. In weiteren elf Mehrfachstudien
finden sich Aussagen zu den schulischen Anpassungserfordernissen von Kindern und Jugend-
lichen [10, 12, 17, 30, 61, 80, 84, 86, 89, 90, 100].

Von den zehn Studien zum Bereich der Herz-/Kreislauferkrankungen beziehen sich lediglich zwei
Einzelstudien [64,75] im engeren Sinne auf Kinder und Jugendliche mit Herzfehlbildungen.
Die iibrigen acht Studien wurden als Mehrfachstudien [10, 12, 48, 49, 61, 80, 84] angelegt und
thematisieren unterschiedlichste Krankheitsbilder mit eher allgemeinen Aussagen zu den schu-
lischen Anpassungserfordernissen. Spezifische Aussagen zur schulischen Teilhabe von Lernenden
mit Herzerkrankungen lassen sich somit nicht treffen.

Die elf Studien zu Krebs-/Tumorerkrankungen wurden bis auf eine Studie zur Neurofibromatose
[28] als Mehrfachstudien durchgefiihrt [7, 10, 26, 30, 48, 49, 61, 84, 89, 100]. Da in den ange-
gebenen Mehrfachstudien zum Teil 4uf3erst unterschiedliche Krankeitsbilder zusammengefasst
wurden, sind die Aussagen zu den schulischen Anpassungserfordernissen auch hier eher all-
gemeiner Natur. Die restlichen Studien aus dem gesamten Datensatz sind im Folgenden in
Tabelle 4 aufgefiihrt.

Form der Erkrankung Studie(n)
Adipositas 23

Blutkrankheiten 14, 15, 30, 46, 61, 90
Erkrankungen des Bewegungsapparates 52, 54, 61, 63, 83, 86
Erkrankungen der Urogenitalien 8
Magen-/Darmerkrankungen 48, 49, 53, 61, 82
Nierenerkrankungen 48,49, 84
Subjektive chronische Miidigkeit 62

Wird einen Blick auf die Gelingensbedingungen schulischer Bildungsangebote geworfen, fallt
zunichst auf, dass individuell und adaptiv gestalteter Unterricht zu einer deutlichen Entlastung
der Schiilerinnen und Schiiler fithrt [7, 14, 22, 36, 48, 49, 58, 61, 78, 98]. Insbesondere die Lehr-
kréfte riicken hier in den Fokus, so dass der Zusammenhang zwischen Erfolgserlebnissen im
Unterricht offensichtlich stark mit einer differenzierten Unterrichtsgestaltung korreliert [36, 48,
61]. Knight und Perfect (2019, S. 653) fassen dies fiir den Diabetes folgendermaflen zusammen:
For example, accommodations such as use of a spell checker, extra time for reading and
writing, decreased amount of written work for mastery, and use of larger printed lext
with fewer words per line may support individuals who often experience severe hyper-
glycemic episodes or prolonged hypoglycemic episodes.
Des weiteren spielen flexible Beschulungskonzepte, wihrend der Pandemie unter dem Begriff
homeschooling [7] bekannt geworden, gerade bei Kindern und Jugendlichen mit hohen Fehl-
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zeiten eine Rolle. Aber auch die unterrichtliche Einbeziehung von Thematiken rund um die
unterschiedlichen Erkrankungen [15] findet Erwihnung, So sei es fiir Selbshilfeorganisatio-
nen in Grofbritannien durchaus iiblich, im Rahmen unterschiedlicher Unterrichtsficher tiber
bestimmte Erkrankungsformen (Asthma, Epilepsie, Sichelzellkrankheit) zu berichten (Dyson,
Abuateya, Atkin, Culley, Dyson & Rowley, 2010, S.133f.). Interessanterweise wird dieser Einzel-
befund durch zwei Metastudien bestitigt [47,78]. Uber den reinen Unterricht hinaus werden
krankheitsbedingte Begleitphinomene in den Blick genommen, die sich auf die Mitwirkung
am Unterricht negativ auswirken konnen (bspw. héufige Toilettenginge, besondere Regeln fiir
die Einnahme von Getrinken). Hier hat es sich bewédhrt, dass das System Schule klare Regeln
aufstellt und kommuniziert, um den Schiilerinnen und Schiilern (auch bei wechselnen Lehr-
kriften) Vorhersehbarkeit und Klarheit zu schaffen [14, 22].

Eine besondere Bedeutung nehmen die Mitschiilerinnen und Mitschiiler bei den Gelingensbedin-
gungen ein. Sdmtliche gefundenen Literaturstellen weisen darauf hin, dass gerade die Freund-
schaften zwischen erkrankten und nicht erkrankten Kindern und Jugendlichen eine iiberragende
Bedeutung fiir gelingende schulische Partizipation haben [3, 4, 7, 23, 48, 61, 71, 79, 86, 87, 88,
99]. Diese Befunde werden ebenfalls durch zwei Metastudien unterstiitzt [47, 78]. Etwas uniiber-
sichtlicher stellt sich die Datenlage bei den innerschulischen und aufSerschulischen Kooperatio-
nen dar. Hiufig wird, insbesondere von den Eltern, die Kooperation zwischen medizinisch-thera-
peutischem Fachpersonal, den Lehrkriften und den Familien eingefordert [6, 17, 31, 57, 61, 64,
84, 88, 90, 98]. Smith, Taylor, Newbould und Keady (2008, S.543) fassen Ihre Studienergebnisse
zu den Erfahrungen und Schlussfolgerungen von Jugendlichen und ihren Familen in diesem
Punkt folgendermafien zusammen:

For individuals, it is important that schools are aware of the arrangements for medici-

nes use and administration, address any special requirements and ensure that young

people are confident about this.
Dariiber hinaus stiitzen die Daten aus einigen Metaanalysen [38, 47, 58] die hier getroffenen
Aussagen zur Bedeutung der Kooperationen. Eine besondere Stellung nehmen in diesem Zusam-
menhang Schulgesundheitsfachkrifte (school nurses) ein, die insbesondere im anglo-amerika-
nischen Sprachraum und in Nordeuropa an Allgemeinen Schulen eingesetzt werden [6, 41, 60,
72]. Thr Einsatz wird als ausgesprochen positiv erlebt, allerdings nur dann, wenn geniigend per-
sonelle Ressourcen vorhanden sind, so dass eine Zuordnung zu einer Schule moglich ist.

In Bezug auf die Gelingensbedingungen schulischer Bildungsangebote kommt, laut den Ergeb-
nissen der gesichteten Studien, neben dem Unterricht, der Haltung von Lehrpersonen besondere
Bedeutung zu [7, 24, 43, 57, 60, 61, 88]. Mukherjee und Lightfoot (2002) weisen darauf hin,
dass insgesamt eine unterstiitzende Atmosphére der Lehrkrifte bessere Kommunikationsprozesse
sowie ein proaktives Engagement hervorbringe. Hierfiir seien Kernkompetenzen wie Sensibilitit
fiir die Bediirfnisse der Jugendlichen [48, 88], echtes Bemiihen um Unterstiitzung [7, 57, 98] und
Flexibilitit [43] besonders geeignet. Eng damit sind Fragen nach der Qualifikation der Lehrkrifte
verkniipft [3, 4, 5, 24, 30, 57, 58, 61, 75, 79, 88, 94, 100]. Objektivierbare Messdaten finden sich
in den Studien allerdings keine. Selbsteinschitzungen der Lehrkrifte weisen auf unterschied-
liche Ergebnisse hin. Wihrend ein Teil der gesichteten Daten darauf schlieflen lasst, dass Lehre-
rinnen und Lehrer sich insgesamt gut mit den Erkrankungen ihrer Schiilerinnen und Schiiler
auskennen [3, 5, 57, 58, 100], lassen andere Studien den Schluss zu, dass zum Teil erhebliche
Wissensliicken bestehen [30, 61]. In diesem Zusammenhang wird das Werkzeug der schulinter-
nen Fortbildung als hilfreich herausgestellt [58]. Aber auch speziell angefertigte Lehrfilme [94]
wiren in der Lage, diese Qualifizierungsliicke zu schlieflen. Insgesamt verwundert, dass bei den
Gelingesbedingungen lediglich in einer Studie die Frage der Implementierung eines Basiswissens
der hiufigsten chronisch-somatischen Erkrankungen in die Lehramtsausbildung diskutiert wird
[58]. Dies mag damit zusammenhzngen, dass insgesamt viel zu wenige schulpidagogische Stu-
dien zu finden waren. Die meisten Studien wurden im fachlichen Kontext von Medizin und/oder
Psychologie durchgefiihrt. Eine Metastudie stiitzt zumindest diesen insgesamt schmalen Befund
zur Bedeutung der Lehramtsausbildung [78].
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Befunde zu Barrieren
und fehlenden
Anpassungen

Zur baulichen Gestaltung und Raumsituation gibt es kaum belastbare Aussagen [6, 22, 48, 88, 90,
98]. Am ehesten lassen sich konkrete Aussagen zur Unterstiitzung der Lernenden durch Rdume
zur diskreten Medikamentenverabreichung [88] oder zum Ausruhen [48] finden. Auch die Flexi-
bilitit bei der Gestaltung der Sitzordnung findet Erwihnung [22, 90]. Die Erkenntnisse zur Aus-
stattung sind eher diirftig und wenig systematisch angelegt [4, 22, 57, 69, 90, 98]. Es finden sich
beipielsweise so gut wie keine Hinweise auf einen schulisch abgestimmten Einsatz von assistiven
Technologien. Deutlich haufiger und konzeptionell durchdachter lassen sich Erkenntnisse zur
schulinternen Organisation von Prozessen finden [15, 22, 24, 30, 34, 48, 51, 57, 60, 61, 69, 72, 75,
88, 90, 97, 100]. Diese reichen von Rahmenlehrplinen zur Fortbildung fiir die Lehrkrifte [30],
tiber Leitliniendokumente fiir die gesamte Schule [57, 90], gemeinsam einberufene koordinie-
rende Sitzungen [60] bis hin zu individuellen Forderprogrammen [75, 90]. Ebenso finden sich
spezifische schulinterne Regelungen, die den Umgang mit den jeweiligen Erkrankungsformen
erleichtern [15, 22, 24, 34, 48, 51, 61, 69, 72, 83, 100].

Abschliefend werden noch Aspekte des Personalmanagements in den Blick genommen [6, 30, 61,
72, 88, 90, 98]. Ubereinstimmend werden der Einsatz von schulischen Pflegepersonal [88, 90],
Schulgesundheitsfachkriften [6,72], Ersthelferinnen und Ersthelfern [88] und weiterem péda-
gogischen Personal [61, 98] als positive Unterstiitzung erlebt. Der gute und Kollegiale Austausch
im Team ist ebenfalls bedeutsam [30]. In der Metastudie von Kucera und Sullivan [38] wird
dariiber hinaus die Bedeutung von Schulpsychologinnen und -psychologen zur Unterstiitzung
der Kinder und Jugendlichen hervorgehoben.

Bezogen auf die Defizite und Barrieren bei der Unterrichtsgestaltung fillt auf, dass sich
keine Aussagen zu der Qualitit des Unterrichts finden, sondern ausnahmslos zu mangelhaft
empfundener Hilfestellung bzw. zu nicht angepassten schulischen Anforderungen [14, 15, 30, 58,
61, 771. Schon bei den Gelingensbedingungen wurde die Bedeutung der sozialen Beziehungen zu
Mitschiilerinnen und -schiilern herausgestellt. Dieser Befund bestitigt sich insgesamt auch bei
den Barrieren [3, 4, 14, 15, 34, 48, 61, 64, 73, 75, 77, 80, 86, 88, 98]. In diesem Zusammenhang
werden haufig diskriminierende Erfahrungen bis hin zum Mobbing geschildert [3, 4, 15, 48, 61,
77, 86, 88, 98]. Als bedeutsam werden ebenso Erfahrungen, wie soziale Isolation [14, 64, 73, 75]
und negative Gefiihlszustinde beschrieben [34, 80].

Die Barrieren im Hinblick auf die Kooperationen werden umfangreich beschrieben [3, 4, 14, 15,
21,22, 25,41, 55, 57, 60, 61, 63, 69, 74, 75, 76, 77, 79, 80, 84, 86, 98]. Eine wesentliche Barriere
bezieht sich auf das fehlende Wissen iiber chronisch-somatische Erkrankungen und ihre mog-
lichen Folgen, das im gesamten Schulsystem vorhanden sein muss. Weitere Aspekte beziehen sich
auf Schwierigkeiten in der Zusammenarbeit aufgrund fehlender Zeit oder unterschiedlicher Vor-
stellungen tiber deren Ausgestaltung [14, 22, 41, 61, 75, 76, 79, 80, 84, 98]. Auch die Qualifikation
der Lehrkrifte wird als problematisch gesehen [3, 4, 14, 15, 22, 24, 30, 34, 42, 58, 67, 73, 79, 84,
88, 98, 100, 101] und fehlendes Wissen sowie eine mangelnde Informationsweitergabe von und
durch Lehrkrifte [3, 4, 14, 22, 24, 30, 42, 67, 73, 79, 84, 88, 98, 100, 101] wird beméingelt. In
diesem Zusammenhang wird von einigen Autorinnen und Autoren beklagt, dass eine der Haupt-
ursachen des fehlenden Wissens in der unzureichenden grundstindigen Ausbildung im Hinblick
auf die Auswirkungen von chronisch-somatischen Erkrankungen in der Allgemeinen Schule zu
suchen ist [30, 58]. Eine Metastudie bestitigt diese Befunde [78]. Ebenso umfangreich wird auf
die Haltung von Lehrkriften eingegangen [3, 4, 14, 15, 23, 22, 24, 30, 42, 43, 48, 57, 60, 61, 75, 79,
84, 88,98, 100]. Fehlendes Inklusionsverstandnis [3, 22, 30, 84, 98], unsinnige Verbote [4, 14, 15,
61, 88, 100], mangelnde Empathie [15, 57, 61] und das Ignorieren von Absprachen [75, 88, 100]
werden als die wesentlichen Griinde fiir Barrieren angegeben.

Einige Studien verweisen auf eine Architektur- und Raumgestaltung [6, 14, 15, 57, 61, 73, 79, 88,
98], die auf die Bediirfnisse von Schiilerinnen und Schiiler mit chronisch-somatischen Erkran-
kungen nicht vorbereitet ist. Einen engen Zusammenhang dazu weisen wenige Aussagen im Hin-
blick auf die Barrieren bei der Ausstattung von Schulen auf [4, 41, 61, 73, 75, 79, 84]. Hier geht
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es hauptsichlich um fehlende medizinische Ausstattung, Schulungsmaterialien oder Leitfiden
zur Dokumentation bzw. Informationsweitergabe. Beziiglich der schulinternen Organisation von
Prozessen werden dagegen deutlich haufiger Erkenntnisse im Hinblick auf Barrieren berichtet
[4, 21, 23, 22, 24, 30, 34, 41, 43, 48, 49, 57, 60, 61, 73, 74, 76, 79, 88, 90, 98]. Die Bandbreite der
berichteten Aspekte ist dabei recht grofl und reicht von mangelhaft geplanten Unterstiitzungs-
mafdnahmen [4, 22, 23, 24, 48, 79, 88, 98], tiber nicht existierende Absprachen zur Dokumen-
tation von Notfallen [21, 57, 61] bis hin zu unklaren Regelungen bei der Lagerung und Verab-
reichung von Medikamenten [88]. Haufig wird auch von schulinteren Regelungen berichtet, bei
denen die chronisch-somatisch erkrankten Schiilerinnen und Schiiler von bestimmten schuli-
schen Veranstaltungen aufgrund ihres Unterstiitzungsbedarfs ausgeschlossen werden oder eine
Teilnahme daran zumindest erschwert wird [24, 61, 90, 98]. Die Barrieren beziiglich des Perso-
nalmanagements [4, 24, 30, 34, 57, 60, 61, 74, 84, 98] beziehen sich zum einen auf fehlendes bzw.
tiberlastetes Personal [24, 30, 74, 84, 98], zum anderen auf unzureichende interne Regelungen
zur Verantwortungsiibernahme [4, 57, 60, 61|.

Abschlieflend werden die Ergebnisse schulischer Bildung nach den Kategorien Leistung, soziale
Teilhabe und Personlichkeit in den Blick genommen. Hier findet sich, dass negative Auswirkun-
gen der Erkrankungen auf die Leistungsentwicklung beobachtet werden, die sehr hiufig im
Zusammenhang mit hohen Fehlzeiten auftreten [3, 5, 12, 14, 15, 17, 21, 23, 22, 24, 35, 45, 56,
59, 98]. Simons, Logan, Chastain und Stein (2010, S.19) weisen auf die wichtige Rolle der sozi-
alen Eingebundenheit hin, die als Mediator zwischen korperlichen Funktionseinschrinkungen
und schulischen Leistungen fungieren kénne. Boonen und Petry (2012, S.494f.) betonen die
Bedeutung von Hausunterricht bei der schulischen Wiedereingliederung, Ein weiterer Grund fiir
erhohte Fehlzeiten konnte darin liegen, dass es insgesamt im Kontext von chronisch-somatischen
Erkrankungen deutlich hiufiger zu psychosozialen Belastungen kommen kann, die sich dann
auf die Kontinuitit des Schulbesuchs auswirken [22, 23, 80]. Dieser Befund wird durch einige
Metastudien gestiitzt [27, 85, 78].

Uber die schulische Leistung hinaus, spielen Aspekte der sozialen Teilhabe eine entscheidende
Rolle bei der schulischen Bildung [3, 4, 5, 6, 7, 10, 14, 15, 21, 24, 31, 58, 59, 61, 71, 77, 80, 86,
87, 88,89, 98, 101]. Die Ergebnisse sind allerdings ausgesprochen uneinheitlich. Einige Autorin-
nen und Autoren weisen darauf hin, dass im Kontext chronisch-somatischer Erkrankungen die
Gefahr von Ausgrenzungserfahrungen zunehmen [14, 15, 71, 77, 80, 88], andere finden keinen
direkten Zusammenhang [7, 80, 87, 89]. Die Ergebnisse zweier Metastudien verweisen auf den
Zusammenhang des Schweregrads einer Erkrankung und Erfahrungen der sozialen Teilhabe [47,
85]. Insbesondere das Selbswertgefiihl und die eigene Zufriedenheit von Schiilerinnen und Schii-
lern mit chronisch-somatischen Erkrankungen wird im Kontext der Kategorie Personlichkeit
h4ufig thematisiert [1, 6,7, 23, 24, 80, 86, 88, 95, 98, 101]. Hier halten sich die positiv geschilder-
ten Aspekte (Zuwachs an Selbstwirksamkeit durch Interventionsgruppe [6], hohe Zufriedenheit
beziiglich des sozialen Kontakts mit den Mitschiilerinnen und Mitschiilern [7], gute schulische
Leistungen [23], Zufriedenheit durch Unterstiitzung durch das Schulpersonal [24], besondere
Differenzierungsmafinahmen [98], bessere Kenntnis der eigenen Erkrankung [101]) die Waage
mit den als negativ empfundenen Auswirkungen auf die eigene Selbstwirksamkeit und Zufrie-
denheit (psychosoziales Unwohlsein) [1], hdufige Depressionen [80], Gefiihl der Belastung fiir
andere [88], negative Auswirkungen von Schmerzen auf die Zufriendenheit [95], geringes Selbst-
wertgefiihl durch Mobbing [98]).

Die Ergebnisse des systematischen Reviews machen deutlich, dass die schulische Teilhabe von
Schiilerinnen und Schiiler mit chronischen Erkrankungen in den letzten 20 Jahren im internatio-
nalen Kontext insgesamt gut untersucht wurde, wobei vor allem Studien aus Nordamerika und
Europa vorliegen. Dabei ist zu beachten, dass die international ausgerichtete Schulforschung
stets die Besonderheiten der unterschiedlichen Bildungssysteme in den Blick nehmen muss und
die Ergebnisse maximal als Impulse fiir die Entwicklung der nationalen Forschung genutzt
werden konnen (Boban und Hinz, 2009, S.55; Biirli, 2009, S.56; Walter-Klose, 2012, S. 112ff.).
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Weiterhin muss einschrinkend festgestellt werden, dass die Heterogenitit der Studien eine Ver-
gleichbarkeit erschwert. So sind insbesondere die Ergebnisse der Mehrfachstudien nur schwer mit
denen der Einzelstudien vergleichbar, wodurch sich beispielsweise eine generelle Betrachtung
der schulischen Anpassungserfordernisse als Herausforderung erwies. Fiir die weitere Forschung
ist es notwendig zwischen allgemeinen Anpassungserfordernissen im Kontext chronisch soma-
tischer Erkrankungen und krankheitsspezifischen Adaptionsnotwendigkeiten zu unterscheiden.
Des weiteren zeigt der Blick auf die international untersuchten chronisch-somatischen Erkran-
kungen, dass die Studienlage mit Blick auf Asthma, Allergien, Diabetes, Schmerz, Herz-, Kreislauf-
und Tumorerkrankungen insgesamt als positiv zu bewerten ist, allerdings vielfiltige und seltene
Erkrankungen in ihrer Bedeutung und den Auswirkungen auf die schulische Teilhabe bislang
noch nicht nachhaltig untersucht wurden. Hier ist international und national noch viel zu tun,
um spezifische Unterstiitzungsbedarfe und -notwendigkeiten zu erfassen.

Wird versucht, die Befunde der Studien zur Inklusion zusammenzufassen, zeigt sich, dass im
Kontext der vielfltigen Erkrankungen insgesamt Anpassungen der Schul- und Unterrichts-
gestaltung notwendig sind, die sich einerseits in den Kontext der bestehenden Befunde zu
Gelingensbedingungen von Inklusion im Kontext korperlicher Erkrankungen einordenen lassen,
(z.B. Lelgemann, Singer, Liibbeke & Walter-Klose, 2012; Walter-Klose, 2012) andererseits aber
spezifische Adaptionen fiir die Personengruppe sichtbar machen, vor allem, wenn ein besonde-
rer Unterstiitzungsbedarf nicht festgestellt oder eine Erkrankung nicht sichtbar ist. Als zentrale
Gelingensbedingung zéhlt dabei eine individuell und adaptiv gestaltete Lernsituation durch die
Lehrkrifte, die Unterricht und aulerunterrichtliche Aktivititen umfassen und Unterrichtsinhalte
und Unterrichtsorganisation betrifft. Das pidagogische Fachpersonal muss die gesundheitliche
Situation der Lernenden mit chronisch-somatischer Erkrankung beachten und Fachwissen mit
Blick auf die Erkrankung und ihren Auswirkungen auf schulische Teilhabe besitzen, wobei Aus-
bildungs- und Weiterbildungsméglichkeiten von Lehrkriften angepasst und konzeptionell in den
Blick genommen werden miissen. Neben der grundstdndigen Ausbildung und der zweiten Qualifi-
kationsphase im Rahmen des Referendariats ist es wichtig, eine kontinuierliche Fort- und Weiter-
bildung sowie Beratung zu ermoglichen, damit die Lehrkrifte vorbereitet und qualifiziert adapti-
ven Unterricht gestalten kénnen. Wird die Schule als System betrachtet, kristalliert sich als weitere
Gelingensbedingung heraus, dass flexible und adaptiv entwickelte Regeln und Absprachen klar
und transparent kommuniziert werden miissen, damit sie innerhalb der gesamten Schule gelten
und die Schiilerinnen und Schiiler unterstiitzen. Des Weiteren spielen flexible Schulkonzepte, die
die zeitweise Unterrichtung bei moglichen Fehlzeiten und die Gewahrung von Nachteilsausglei-

chen in den Blick nehmen, eine besondere Rolle (vgl. Lum, Wake-
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field, Donnan, Burns, Fardell & Marshall, 2017, S.655£.). Auch sind
Vernetzungen unterschiedlicher Akteurinnen und Akteuren bei der
Gestaltung innerschulischer und aufSerschulischer Kooperationen
unerlisslich, wobei die Bedeutung der Kooperation mit Arzten und
Arztinnen und Schulkrankenpflegekriften betont wird (z.B. Kosola,
Mundy, Sawyer, Canterford, van der Windt, Dunn & Patton, 2017,
S.1828f.). In diesem Zusammenhang wird nicht nur die Bedeutung
der Kooperation zwischen den einzelnen padagogischen, therapeu-
tischen, pflegerischen und medizinischen Berufsgruppen adressiert,
sondern ebenso die Notwendigkeit einer gelingenden Zusammen-
arbeit mit den Familiensystemen herausgestellt (z.B. Peery, Engel-
ke & Swanson, 2012, S.6), die sowohl im internationalen Kontext
(z.B. Walcott und Kazmerski, 2017, S.234f.), als auch in nationa-
len Arbeiten eine zentrale Rolle als Unterstiitzungsressource spielen
(vgl. Ravens-Sieberer, Kaman, Otto et al., 2021, S.1518f.) und héufig
als Briicke zwischen Schule und Gesundheitssystem dienen (Walter-
Klose, 2012, S.322).
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Eine besondere Anforderung an Schule im Kontext chronisch-somatischer Erkrankungen betrifft
den Umgang mit Fehlzeiten (z.B. Logan et al,. 2008, S.412) und die Gestaltung des sozialen
Miteinander mit den Mitschiilerinnen und -schiilern, die als soziale Unterstiitzung dienen und
sowohl die Zufriedenheit und das Wohlbefinden als auch die Leistung positiv beeinflussen (z.B.
Simons et al., 2010, S. 20):
These results suggest that perbaps if children coping with chronic pain stay socially con-
nected to their peers, the detrimental effects of their condition on school functioning
could be limited or even eliminated.

Zusammfassend kann also festgehalten werden, dass chronisch-somatische Erkrankungen ei-
nen iiberaus bedeutsamen Einfluss auf schulisches Leben und Lernen von Kindern und Jugend-
lichen haben kénnen. Vor diesem Hintergrung erscheint es einerseits dringend geboten, die in
dieser Arbeit zusammengetragenen Befunde in der Schulwirklichkeit der Allgemeinen Schulen
in Deutschland zu beriicksichtigen und andererseits Forschungsarbeiten zu schulischen Anpas-
sungserfordernissen im Zusammenhang mit einzelnen chronisch-somatischen Erkrankungen in
Deutschland zu intensivieren.
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