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Der Einfachheit halber wird in dieser Arbeit in der Regel nur die mannliche Form
benutzt. Nur in speziellen Fallen, in denen es sich ausdricklich um eine weibli-
che Person handelt, wird diese auch als solche erwahnt. Geht es um allgemei-
ne Nennungen von Personengruppen sind Madchen und Frauen selbstver-

standlich eingeschlossen.



1 Einleitung

1.1 Chronische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter

In der Literatur sto3t man auf verschiedene Definitionen von ,chronische Er-
krankung“: Im Allgemeinen bezeichnet man solche Krankheiten, die Uber einen
Zeitraum von mindestens drei Monaten (Pless und Pinkerton, 1975) bezie-
hungsweise sechs Monaten (Etschenberg) andauern, als chronisch. Aul3erdem
zahlen Pless und Pinkerton den Bedarf an medizinischer Unterstiitzung und die
psychosozialen Auswirkungen auf den Betroffenen zu den Bestimmungskrite-
rien einer chronischen Erkrankung. Noeker und Haverkamp (1997) sowie Hol-
man und Lorig (1992, 2000) stellen die fehlende Aussicht auf Heilung sowie die
psychosozialen Folgebelastungen in den Fordergrund.

Stein et al (1993) definierten chronische Krankheiten als solche, bei denen es
sowohl eine biologische als auch eine psychologische Komponente gibt. Sie
dauern mindestens ein Jahr an und fuhren zu einer funktionellen Einschrankung
(Einschrankung in der physischen, kognitiven, emotionalen und sozialen Ent-
wicklung) und/oder zu kompensatorischen Maflinahmen (Abh&ngigkeit von Me-
dikamenten, Diaten, medizinischen Hilfsmitteln, personlichen Anleitungen)
und/oder zu Servicenutzung (Bedarf an medizinischer Versorgung, psychologi-
scher Begleitung, speziellen Behandlungen oder Unterbringungen). Setzt man
den Mindestzeitraum fur eine chronische Erkrankung zu gering an, konnten re-
zidivierend auftretende akute Erkrankungen als chronisch fehlinterpretiert und

die Inzidenz chronischer Krankheiten zu hoch eingeschatzt werden.

In den letzten Jahrzehnten hat sich das Krankheitsspektrum verandert, chroni-
sche Erkrankungen traten 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 grol3en medizinischen Fortschritten, den besseren
Behandlungsmdglichkeiten und der daraus resultierenden héheren Uberlebens-
rate von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Krankheiten (Michels,
1996).

Der Anteil chronisch kranker Kinder wird heute auf bis zu 10% (Gortmaker,
Walker, Weitzman, Sobol, 1990) und teilweise sogar auf bis zu 30% (Newa-
check, Taylor, 1992a und 1992b) geschatzt. Die meisten Studien gehen dabei
von einem Anteil von 10-20% aus (vgl. Newacheck und Halfon, 1998; Weiland,
Pless und Roghmann, 1992). An erster Stelle bei Krankenhausaufnahmen ste-
hen die chronischen Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen (Starfield,
1991).

Durch diese Entwicklung steht heute nicht mehr nur die medizinische Therapie
der Krankheit im Vordergrund, vielmehr wird es immer wichtiger, den Betroffe-
nen ein moglichst angenehmes und unabhangiges Leben ermdglichen zu kén-

nen (Holman und Lorig, 2000).

Die haufigsten chronischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter sind Al-
lergien, Asthma bronchiale und Neurodermitis, seltener Krankheiten aus dem
rheumatischen Formenkreis und Mucoviscidose. Aul3erdem nimmt auch standig
die Anzahl chronischer psychiatrischer Erkrankungen bei Kindern und Jugendli-
chen zu.

Die Therapieaussichten und Heilungschancen sind sehr unterschiedlich. Viele
chronische Erkrankungen sind unheilbar und kdnnen sogar todlich verlaufen
(z.B. Mucoviscidose), doch die medizinischen Moglichkeiten und damit die Le-
benserwartungen steigen in den letzten Jahren zunehmend an.

Eine Ausnahme bei den Heilungschancen stellen zum Beispiel die Krebser-
krankungen, die in der Regel nach einer langeren Zeit der Therapie ausheilen
konnen (Etschenberg), auch kindliches Asthma und Neurodermitis sind heilbar.

Selbst wenn die chronische Erkrankung nicht jeden Tag gleichermal3en zum
Ausdruck kommt, so ist sie doch zeitweiser oder gar lebenslanger Begleiter und

damit zwingender Weise ein Zustand, mit dem man sich auseinander setzen



und letztendlich auf irgendeine Art und Weise leben muss (Warschburger,
2000).

1.2 Lebensalltag mit chronischen Erkrankungen

Im Zusammenhang mit lang andauernden Erkrankungen entstehen zahlreiche
Schwierigkeiten oder Hirden. Diese unterscheiden sich selbstverstandlich
grundlegend von solchen Problemen, die wéhrend einer kurzfristigen Krankheit,
beispielsweise einem einwdchigen grippalen Infekt, aufkommen. Sie konzentrie-
ren sich vielmehr auf einen grof3en Zeitraum, manchmal das ganze Leben. Ne-
ben den offensichtlich mit der Erkrankung im Zusammenhang stehenden Prob-
lematiken wie zum Beispiel dem Haarausfall bei einer Chemotherapie, kdnnen
viele Lebensbereiche, zwischenmenschliche Beziehungen und die psychomoto-
rische Entwicklung der betroffenen Kinder beeinflusst werden.

Oft verandern sich die Lebensgewohnheiten der Patienten, ihr Verhaltnis zu
Bezugspersonen sowie ihr eigenes Verhalten massiv. Die betroffenen Familien,
die Schule beziehungsweise die Ausbildungsinstitution werden in der Folge vor
neue Aufgaben gestellt (Michels, 1996).

Die Abhangigkeit vom medizinischen System, der Klinik oder anderen Behand-
lungseinrichtungen stellt eine der Quellen fiir eine psychische Belastung dar
(Warschburger, 2000).

Petermann et al. (1987) unterscheiden verschiedene Belastungssituationen:

Alltagsbewaltigung, soziale Rollen und Bindungen
Krankenhausaufenthalte
Emotionale Probleme wahrend des Behandlungsverlaufes

Veranderte Zukunftsperspektiven

O O O O O

Konfrontation mit Krankheit und eventuell sogar Tod

Moos und Tsu (1977, zitiert nach Moos, 1984) beschrieben mehrere Aufgaben-

felder im Zusammenhang mit chronischen Erkrankungen, durch die deutlich



wird, dass allgemeine Entwicklungsaufgaben und krankheitsbezogene Aufga-

ben bei chronisch erkrankten Kindern und Jugendlichen gemeinsam auftreten.

Zu den allgemeinen Entwicklungsaufgaben zéhlen sie:

e Die emotionale Balance beim Umgang mit aufwihlenden Geftihlen wahren.

e Ein zufrieden stellendes Selbstbild erhalten, Kompetenzsinn und Uberzeugung,
die Situation meistern zu kdnnen, bewahren, Ziele und Erwartungen an die ver-
anderte Lage neu anpassen.

e Die Beziehungen zu Familie und Freunden aufrecht zu erhalten.

¢ Sich auf eine ungewisse Zukunft vorbereiten.

Krankheitsbezogene Aufgaben sind:

e Mit Symptomen der Erkrankung umgehen (Schmerz, Unwohlsein etc.).
e Stressreiche Behandlungsmethoden und —umgebung ertragen.

e Eine angemessen Beziehung zum Pflegeteam entwickeln und aufrechterhalten.

Dies bedeutet also, dass neben der chronischen Erkrankung selbst noch viele
weitere Belastungs- bzw. Stressfaktoren, die nicht primar mit der Krankheit zu
tun haben, auf die Betroffenen einwirken. Aul3erdem hangt das Ausmald der
subjektiv empfundenen Belastung von der individuellen Personlichkeit ab
(Selbstbewusstsein etc.). Beeinflussend ist dabei auch, in welchem Alter bzw.
welcher Situation die Krankheit eintritt: So ist es ein Unterschied, ob bereits
aufgebaute Kompetenzen durch die Erkrankung in Frage gestellt werden, oder
ob bestimmte Entwicklungsschritte erst gar nicht erfolgen kénnen (Warschbur-
ger, 2000).

Die Entwicklungstheorie von Piaget besagt, dass das Kind durch das Zusam-
menspiel von Reifung und Entwicklung dazu befahigt wird, bestimmte Aufgaben
zu erledigen und dadurch zur néchsten Entwicklungsstufe vorzurticken. Eine

chronische Erkrankung kann diese Entwicklung bedrohen (Eiser, 1993).



Zusammenfassend kann man sagen, dass chronische Erkrankungen weniger
als kritisches Lebensereignis gesehen werden kdnnen, sondern vielmehr als
chronischer Alltagsstress mit vielen kleinen und grol3en Anforderungen. Sie
bergen die Gefahr von psychosozialen Belastungsreaktionen durch die mit ih-
nen verbundenen Erfahrungen, aber auch durch den Ausschluss von bestimm-
ten Erfahrungen Gleichaltriger (Warschburger, 2000).

Andererseits konnen die Anforderungen an die Krankheitsbewaltigung auch
dazu fuhren, dass die Kinder und Jugendlichen ihren Altersgenossen in der
Entwicklung voraus sind, weil sie sich friher mit bestimmten Fragen (z.B. Be-
rufswahl) auseinandersetzen missen und dadurch ein hohes Mal} an Verant-
wortungsbewusstsein, Eigenverantwortung und Selbstwirksamkeitserleben er-
reichen konnen (Miller & Wood, 1991).

1.3 Schulalltag und langandauernde Erkrankungen

Neben Medikation und Behandlung sowie der Beziehung zu den Eltern nennen
chronisch kranke Kinder und Jugendliche auch die Schule als einen der
Hauptstressoren in Verbindung mit ihrer Erkrankung (DiGirolamo, Quittner, A-
ckermann & Stevens, 1997).

Tatsachlich ist es so, dass die Schule eine zentrale Rolle im Leben von schul-
pflichtigen Kindern und Jugendlichen spielt. Sie verbringen einen Grol3teil ihrer
Zeit in der Schule, die somit einen sozialen Fixpunkt darstellt.

Wie in allen anderen Lebensbereichen, ist auch im sozialen Umfeld ,,Schule” die
Krankheit stdndiger Begleiter und bringt Probleme und Hirden mit sich.
Zunachst stellt sich oft das Problem langerer Fehlzeiten. Insbesondere Schiler
mit einer onkologischen Erkrankung kénnen haufig tber Monate nicht am Un-
terricht teilnehmen, da sie oft Gber gréf3ere Zeitrdume stationar in der Klinik be-
handelt werden mussen. Aber auch andere chronische Krankheiten kdnnen
schmerz-, infekt- oder therapiebedingt tage- und manchmal wochenlange Fehl-
zeiten mit sich bringen. Das hat zur Folge, dass die Betroffenen Unterrichtsstoff

versaumen, den sie in Eigenarbeit nachholen missen, um Schritt halten zu
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konnen. Dies ist manchmal auf Grund der zu groRen Menge oder des gesund-
heitlichen Zustandes nicht mehr mdglich, die Schiler sind gezwungen, eine
Klasse zu wiederholen oder sogar die Schulart zu wechseln.

Abh&ngig von der zugrunde liegenden Erkrankung bestehen aber auch inner-
schulisch Einschrankungen fur oder notwendige Rucksichtnahmen auf den Be-
troffenen. Beispielsweise am Sportunterricht kénnen viele chronisch kranke
Kinder nur teilweise oder gar nicht teilnehmen. Kinder mit einem Diabetes melli-
tus mussen auf ihren Blutzucker bei erhéhter Anstrengung achten, Rheuma-
Erkrankte sollten Sportarten mit vermehrter Gelenkbelastung vermeiden, Kinder
mit einer Krebserkrankung sind mdglicherweise im Zuge der Chemotherapie
nur eingeschrankt belastbar und Asthma-Patienten sollten sich nicht zu sehr
anstrengen, um die Gefahr der Atemnot zu verringern. Ebenso kann es nétig
sein, ein ebenerdiges Klassenzimmer flr einen an Rheuma erkrankten Schuler
zu organisieren, damit dieser auch im Rollstuhl ohne Probleme zum Unterricht
kommt. Ein Diabetiker muss die Mdglichkeit haben, wahrend des Unterrichtes,
wenn es notig ist, seinen Blutzucker zu messen und gegebenenfalls etwas zu
essen. Besondere hygienische Mal3nahmen, vor allem in den Toiletten, sind far
Kinder mit Mucoviscidose erforderlich.

Dies alles erfordert selbstverstandlich ein grol3es Mal3 an Kooperation seitens
der Lehrer und Mitschiler der Betroffenen. Daflr ist jedoch eine ausreichende

Kommunikation zwischen Elternhaus und Schule unerlasslich.

1.4 Heimatschulbesuch: Definition und Durchfihrung

Um die oben genannten Problematiken, die sich fur chronisch Erkrankte im Zu-
sammenhang mit der Schule ergeben, zu vermindern, bieten verschiedene Kii-
niken einen so genannten Heimatschulbesuch an.

Dieser Schulbesuch findet in der Regel kurz nach der Diagnosestellung bezie-
hungsweise bei oder kurz nach der Einschulung statt, sobald es der Gesund-
heitszustand des Betroffenen erlaubt. Der Kliniklehrer, der behandelnde Arzt

und eventuell eine Betreuungsperson des psychosozialen Dienstes begleiten
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den betroffenen Schiler in eine eigens daflir vorgesehen Schulstunde. In dieser
sollen sowohl die Klassenkameraden als auch das Kollegium mdoglichst viele
und genaue Informationen zur Krankheit des Schilers erhalten. Dies kann auf
unterschiedliche Weise geschehen: Neben den mindlichen Erklarungen der
Begleitpersonen (Arzt, Lehrer, Psychologe) werden zum Beispiel Videofilme
Uber andere Betroffene gezeigt. AuRerdem soll der Patient selbst, insofern er
dies winscht, einbezogen werden, seine Erfahrungen schildern und den Mit-
schilern und seinen Lehrern Ungewohntes erklaren. Schlief3lich kbnnen noch
offen gebliebene Fragen gestellt und geklart werden. Wichtige Verénderungen,
mit denen Schiler und Lehrer im Laufe der Zeit konfrontiert werden kdnnen,
sollen demonstriert und erklart werden. An Krebs erkrankte Kinder haben zum
Beispiel haufig einen Katheter, Diabetiker besitzen neuerdings ein Messgerat
und Spritzen mit Insulin und Patienten mit Mucoviscidose mussen peinlich ge-
nau auf Hygiene achten.

Kinder und Erwachsene werden gleichermaf3en geschult, wie sie sich im Notfall
(asthmatischer Anfall, Hypoglykamie etc.) verhalten sollen.

Durch all diese Informationen werden Vorurteile, Angste und Gerlichte die
Krankheit des Mitschilers betreffend abgebaut. Es entstehen eine Sensibilisie-
rung fir belastende Situationen sowie ein Verstandnis fir notwendige Ruck-
sichtnahmen (Bar, 2002).

AulRerdem wird die psychosoziale Situation des Betroffenen verbessert, indem
er mehr Selbstvertrauen gewinnt und die Akzeptanz seiner Mitschiler spdirt.
AnschlielRend an den Besuch der Klasse soll nach Mdglichkeit auch eine Leh-
rerkonferenz mit dem gesamten Kollegium stattfinden, um auch den Lehrkréaften
in angemessener Weise das Krankheitsbild zu erlautern, Informationen Utber
den Umgang mit dem betroffenen Schiiler zu liefern und somit auch hier Angste

und Unwissenheiten zu mindern.
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1.5 Ziel dieser Arbeit

Ziel dieser Arbeit ist es, Schwierigkeiten und Hurden chronisch kranker Kinder
und Jugendlicher aufzuzeigen und Mdglichkeiten eines positiven Umgangs mit
der Krankheit und ihren Folgen darzustellen. Dies soll sich im Wesentlichen auf
den Bereich ,Schule* konzentrieren, der in der bisherigen Literatur nur wenig
berticksichtigt wurde. Immer wieder jedoch zeigte sich, dass eben gerade in
diesem fur Kinder und Jugendliche doch so zentralen Bereich wesentliche
Problematiken entstehen, wenn ungenugend Aufklarung und Kooperation statt-
findet. Wichtig ist in dieser Arbeit deshalb auch die Seite der Lehrer und Klas-

senkameraden. Es wurden folgende Gesichtspunkte hinterfragt:

e Wie viel und in welcher Form gab und gibt es einen Informationsaus-
tausch im Zusammenhang mit der neu aufgetretenen Situation eines
kranken Schulers?

e Besteht eine Kooperation zwischen Krankenhaus, Elternhaus und Schu-
le, und wenn ja, wie funktioniert diese?

e Wie waren die Reaktionen auf die neue Situation, welche Emotionen
sind entstanden?

e Veranderten sich durch die Krankheit eines Mitschilers das Klima in der
Klasse, die Beziehungen zwischen den Schilern aber auch die Lehrer-
Schiler-Beziehungen, und wenn ja, in welcher Form?

e Bestehen oder bestanden Unsicherheiten beim Betroffenen, bei dessen
Klassenkameraden und bei den Lehrern?

e Falls ein Heimatschulbesuch stattfand: Wie wurde dieser empfunden,
und hat sich dadurch etwas verandert?

e Falls Hausunterricht stattfand: Wie und von wem wurde dieser durchge-
fuhrt?

Der Bereich, der Lehrer und Mitschiler betrifft, wird von Frau Kuntzer bearbei-
tet.

13



Da die Schule zwar einen bedeutenden, dennoch aber nur einen Teil des Le-
bens der Kinder und Jugendlichen darstellt und man sie nicht aus dem Ge-
samtzusammenhang reil3en kann, wird in dieser Arbeit auch der Lebensbereich

,JFamilie“ behandelt:

e Wie und wann haben die Betroffenen und ihre Eltern von der Krankheit
erfahren?

e Wie viel wussten sie zu diesem Zeitpunkt Gber das Krankheitsbild und
wie wurden die fehlenden Informationen vermittelt?

e Welche Reaktionen und Emotionen gab es im Zusammenhang mit der
Diagnosestellung?

e Waurde innerhalb der Familie Gber die neue Situation gesprochen?

e Welche Reaktionen gab es aus dem naheren Umfeld (Verwandte,
Freunde)?

e Welche Veranderungen sind durch die Krankheit fir die Betroffenen
selbst, in der Familie und im Freundeskreis entstanden?

¢ Wie wird und wurde die neue Lebenssituation akzeptiert und in den nor-

malen Alltag integriert?

Es soll ein rundes Bild davon entstehen, wie sich Kinder oder Jugendliche, de-
ren Eltern, Mitschiler und Lehrer mit einer vollkommen neuen Lebenslage zu-
rechtfinden mussen und kénnen, von der Diagnosestellung bis zum Zeitpunkt

der Datenerhebung.
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2 Material und Methoden

2.1 Interviewpartner

Insgesamt wurden 120 Schiler/innen mit verschiedenen Erkrankungen zwi-

schen sechs und 18 Jahren angeschrieben. Die Patienten wurden mittels eines

Informationsschreibens tber den Inhalt der Studie informiert und gebeten sich

anhand einer beiliegenden Antwortkarte bzw. eines Antwortbogens (siehe An-

hang) zu ihrer Bereitschaft zur Teilnahme zu aul3ern.

Im Brief enthalten war selbstverstandlich auch die Zusicherung der anonymen

Auswertung aller Daten.

Es wurden Patienten verschiedener Kliniken angeschrieben. Beteiligt haben

sich die Universitatsklinik Tubingen, das Olgahospital in Stuttgart sowie die Kin-

derklinik Karlsruhe.

Die Patienten verteilten sich wie folgt:

Zuschriftenverteilung;
gesamt 120
70
60 |
50 @ UKT
40
30 B Stuttgart
20 . O Karlsruhe
10 ]
o LM : || —
> 9 7 & s
L é\\’@ P Q}o& {;\0@
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R & &
o NS N
& o

Abb. 1: Zuschriftenverteilung
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Von diesen 120 Patienten haben 64 schriftlich geantwortet.

48 Patienten erklarten sich bereit zu einem Interview. Funf Interviews davon
kamen nicht zustande beziehungsweise wurden nachtraglich abgesagt. Bei drei
Kindern konnte das Interview nicht oder nur unzureichend durchgefuhrt werden,
da sich beim Besuch herausstellte, dass sie doch nicht bereit zu einer Befra-
gung waren. Diese Interviews wurden deshalb nicht transkribiert, die Patienten
sind aber als Interviewpartner registriert, da sie prinzipiell ihr Einverstandnis
gegeben hatten und der Versuch eines Interviews gemacht wurde.

Bei 12 Patienten waren nur die Eltern bereit, per Fragebogen an der Studie teil-
zunehmen. Schriftliche Absagen bekamen wir in vier Féallen.

Die Ubrigen 56 Patienten meldeten sich nicht zurtck.

Gesamtzuschriften 120

36% O Inteniews

m Nur Eltern befragt
46% O schriftl. Absagen

O Zusage, aber kein Int.

m ohne Antwort

Abb. 2: Gesamtzuschriften
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Die befragten Patienten waren zwischen acht und 18 Jahren alt.

Altersverteilung der interviewten Patienten;
gesamt: 43 (25 Madchen, 18 Jungen)
8
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Abb. 3: Altersverteilung der interviewten Patienten

Bei den Patienten, bei denen lediglich die Eltern befragt wurden, war die Alters-

verteilung zwischen acht und 14 Jahren.

Altersverteilung der Patienten, bei denen nur die
Eltern befragt wurden;
gesamt: 13 (4 Madchen, 9 Jungen)
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Abb. 4: Altersverteilung der Patienten, bei denen nur die Eltern befragt wurden
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Die Zahl der interviewten Patienten mit und ohne einen Heimatschulbesuch war
nahezu gleich grof3: 21 Schiler mit und 22 ohne einen Heimatschulbesuch wur-

den befragt.

Heimatschulbesuch bei interviewten Kindern nach
Diagnosenverteilung
25
20 A
15 @ mit HSB
10 +—— ® ohne HSB
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0 [ T - [
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Abb. 5: Heimatschulbesuch bei interviewten Patienten nach Diagnosenverteilung

18



Jedoch konnten bei denjenigen Patienten mit einem Heimatschulbesuch weit-

aus haufiger die Lehrer und Mitschiler befragt werden.

Schulbefragung bei Patienten mit
Heimatschulbesuch

33%

O keine Schulbefragung

48% m nur Lehrer

O Lehrer und Mitschiiler

19%

Abb. 6: Schulbefragung bei Patienten mit Heimatschulbesuch

Schulbefragung bei Patienten ohne
Heimatschulbesuch

14%

@ keine Schulbefragung
Wl nur Lehrer
O Lehrer und Mitschiler

54%

Abb. 7: Schulbefragung bei Patienten ohne Heimatschulbesuch
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2.2 Datenerhebung: Leitfadeninterview

Um die sozialen, schulischen und personlichen Auswirkungen einer chroni-
schen Erkrankung auf die Schiler zu erfassen, eignet sich eine qualitative Stu-
die. Deshalb haben wir das freie Leitfadeninterview verwendet (siehe Anhang).
Dabei handelt es sich um ein halbstandartisiertes mundliches Interview, das
den Befragten groRen Spielraum fur Art und Lange und somit die Mdglichkeit
einer individuellen Antwort gibt.

Gleichzeitig ist eine Art Rahmen sowohl fir den Forscher als auch fir den Be-
fragten gegeben, ohne aber die Erzahlungen des Interviewpartners zu sehr ein-
zuschréanken oder in eine bestimmte Richtung zu lenken. Vielmehr ist die Rei-
henfolge der Themen dem Befragten Uberlassen (Hron, 1994)

Ein Grundgeriist aus fur den Forscher wichtigen Fragen beziehungsweise Ka-
tegorien macht es moglich, die erhobenen Daten zu vergleichen. Im Gegensatz
zu einem freien Interview kann sich der Befragte an diesem ,roten Faden* ori-
entieren und wird weniger dazu verleitet, sich vom eigentlichen Thema allzu

weit zu entfernen.

Da ausschlie3lich Kinder und Jugendliche befragt wurden, denen es oftmals
noch schwerer féllt als Erwachsenen, sich vor Fremden zu 6ffnen und zu erzéah-
len, haben wir uns bemiht, stets offen und verstandnisvoll gegenltber unseren
Interviewpartnern zu sein. Dies bedeutet, dass wir uns und den Kin-
dern/Jugendlichen sowie auch deren Eltern Zeit gegeben haben, um miteinan-
der ,warm“ zu werden, bevor wir mit dem Interview begannen.

Im Gesprach selbst bemihten wir uns nach Kockeis-Stangel (1980) ,zum ech-
ten Gesprachspartner zu werden, der wirklich zuhort, bei ihm unverstandlichen
AuBerungen um Erganzung und Klarung ersucht und auch selbst mal eine Be-
merkung einwirft“. Vor allem, wenn Unsicherheiten oder plétzliche Traurigkeit
bei den Kindern auftauchten, erwies sich dies als sehr hilfreich.
Selbstverstandlich darf der Befragte durch solche Einwlrfe des Interviewers

nicht beeinflusst oder in seinen Aussagen eingeengt werden (Hron, 1994).
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Es hat sich gezeigt, dass Kinder und Jugendliche ohne das Beisein ihrer Eltern
und/oder Geschwister oft unbefangener erzéhlen, beziehungsweise im umge-
kehrten Fall manchmal Einwirfe der Eltern tberhand nehmen kénnen. Deshalb
bemihten wir uns darum, mit dem Interviewpartner wahrend des Gesprachs
alleine zu sein. Dies war auch, bis auf wenige Ausnahmen, ohne Probleme
mdglich, von manchen Eltern sogar ausdricklich beflurwortet.

Es kamen jedoch auch aussagekraftige und inhaltsvolle Interviews im Beisein

mancher Eltern zustande.

Die Interviews wurden auf einen Tontrager aufgezeichnet, denn dies ,erlaubt im
Gegensatz zu Gesprachsprotokollen die authentische und préazise Erfassung
des Kommunikationsprozesses®. Auf3erdem kann sich der Interviewer ganz auf
das Gesprach und Beobachtungen konzentrieren, die situative Bedingungen

sowie nonverbale AuRRerungen betreffen (Witzel 2000).

Das Interview begann stets mit der Einstiegsfrage nach dem Beginn der Krank-
heit. Diese Frage wurde so offen wie méglich gestellt, um dem Befragten die
Moglichkeit zu geben, seine Erzahlungen frei zu gestalten und eventuell selbst
schon Schwerpunkte fur den Verlauf des Interviews zu setzen.

Diese vorformulierte Einstiegsfrage soll das Gesprach auf das konkrete Thema
lenken und trotzdem wie eine ,leere Seite* auf den Interviewten wirken, die er

mit den ihm eigenen Gestaltungsmitteln fllen kann (Witzel, 2000).

Zunachst berichtet also der Gesprachspartner frei und ohne Vorgaben aus sei-
nen Erinnerungen. Nach Witzel werden abstrakte, fehlende oder unklare Begrif-
fe sowie konkrete Beziige zu einzelnen Zusammenhangen durch das Aufgrei-
fen bestimmter thematischer Aspekte sowie durch Nachfragen seitens des In-
terviewers verdeutlicht, die Erinnerungsfahigkeit wird angeregt (allgemeine
Sondierung). Vom Befragten ausgeklammerte Themenbereiche werden vom

Interviewer mittels ,ad-hoc-Fragen" angesprochen.
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Weitere Elemente, die nach Witzel zur spezifischen Sondierung gehéren, sind:

Die Zuruickspiegelung von AuBerungen des Befragten, die zur Unterstiit-
zung der Selbstreflexion dient.

Verstandnisfragen, die bei ausweichenden, widersprtchlichen oder un-
verstandlichen Antworten klarend sein kdnnen.

Der Detaillierung von Sichtweisen dienende Konfrontationen, die aller-
dings ein gutes Vertrauensverhaltnis zum Befragten voraussetzen, um

nicht provozierend zu wirken.

Die Leitthemen der Interviews waren folgende (vgl. Leitfaden im Anhang):

YV V. V V V

Beginn der Erkrankung, eigene Reaktion und Reaktion der Familie
Reaktion der Freunde

Reaktionen in der Schule

Heimatschulbesuch

Veréanderungen durch die Krankheit

Die Dauer der Interviews hing meist vom Alter ab, aber auch vom Geschlecht

(Méadchen erzahlten haufig ausfihrlicher) und selbstverstandlich von der indivi-

duellen Personlichkeit der Befragten. Sie betrug zwischen funf und 30 Minuten.

Aufgezeichnet wurden die Gesprache mit einem digitalen Minidisc-Recorder
(SONY portable minidisc recorder MZ-R37).

2.3 Transkription der Interviews

Die auf Minidiscs aufgezeichneten Interviews wurden schlie3lich wortlich und

von Hand am Computer transkribiert. Dies ist fUr ein einfacheres Arbeiten, zum

Beispiel was die spatere Codierung anbetrifft, hilfreich.
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2.4 Datenauswertung, Qualitative Inhaltsanalyse

2.4.1 Grundkonzept

»~Je mehr Daten, um so unibersichtlicher wird die Arbeit mit ihnen. Da man nicht
alles gleichzeitig im Gedé&chtnis behalten kann, entsteht nun die Notwendigkeit,
systematisch vorzugehen. Der Forscher muss Verfahren erfinden, die erlauben,
alle Daten zu Uberschauen, Wichtiges vom weniger Wichtigen zu unterschei-
den, die ausgesuchten Textstellen sichtbar zu machen und sie Ubersichtlich zu
organisieren“ (Tesch, 1992).

Mit der Anwendung qualitativer Methoden verfolgt man das Ziel, ,die Welt der
beforschten Personen aus ihrer eigenen Perspektive zu erschlieRen* (Huber
1992), ohne dabei ,in vorschnelle Quantifizierungen zu verfallen* (Mayring
2000).

Bei der Auswertung qualitativer Daten werden nicht nur die explizit formulierten
Aussagen gewertet, sondern auch latente Sinnstrukturen beachtet. Auf3erdem
werden Einzelfalle beachtet, da man davon ausgeht, dass auch weniger haufige
oder einzelne Textbestandteile wichtige Aussagen enthalten kdonnen (Ritsert,
1972).

Im Gegensatz zur quantitativen Forschung, die Aussagen Uber Haufigkeiten
und Verteilungsmuster macht, Maf3e fur Sicherheit und Starke von Zusammen-
hangen findet und theoretische Modelle Uberprift, fragt die qualitative For-
schung vor allem nach dem ,Wie* der Zusammenh&nge und der inneren Struk-
tur (Lamnek, 1995).

2.4.2 Vorgehensweise qualitativer Inhaltsanalyse

Im Rahmen qualitativer Arbeiten ist es besonders wichtig, die Auswertungsas-

pekte nahe am Material, aus dem Material heraus zu entwickeln. Hierflr wurde
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das Prozedere der induktiven Kategorienentwicklung vorgeschlagen (Mayring,

2000).

A

» Gegenstand, Fragestellung

»
>
A

A 4

Festlegung von Kategoriendefinition
(Selektionskriterium) und Abstraktions-
niveau flr die induktive Kategorienbil-
dung

A

\ 4

Schrittweise induktive Kategorienbildung
aus dem Material heraus in Bezug auf
Definition und Abstraktionsniveau; Sub-
sumtion unter alte Kategorien oder Kate-
gorienneubildung

A 4

Uberarbeitung der Kategorien
nach 10-50 % des Materials

A\ 4

Formative Reliabili-
tatsprufung

A 4

A\ 4

Endgultiger Materialdurchgang

Summative Reliabi-
litdtsprifung

A 4

Auswertung, evtl. quantitative Analysen
(z.B. Haufigkeiten)

Abb. 8: Ablaufmodell induktiver Kategorienbildung (Mayring,

2000)
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Kategorien werden gebildet, um die Datenmenge und die Ausdrucksvielfalt zu
Zwecken der Auswertung zu reduzieren und so Zusammenhange und Differen-
zen zu erschliel3en.

Grundgedanke der induktiven Kategorienbildung ist es, ein Definitionskriterium
festzulegen, das bestimmt, welche Aspekte im Material berticksichtigt werden
sollen, und dann schrittweise das Material danach durchzuarbeiten. ,Auf der
Suche nach Kategorien wird ein Text daraufhin gepruft, ob sich darin enthaltene
Begriffe, Aussagen uber Situationen oder Ereignisse einem Ubergeordnetem
Konzept zuschreiben lassen“ (Mayring, 1992).

Diese Kategorien werden, wie in der Abbildung ersichtlich, in einer Rickkopp-
lungsschleife Uberarbeitet, einer Reliabilitatsprifung unterzogen und kdnnen
spater auch zu Uberkategorien zusammengefasst und je nach Fragestellung
auch nach quantitativen Aspekten ausgewertet werden (Mayring, 2000).

Ziel ist es, eventuelle Gemeinsamkeiten der diversen Interviewprotokolle zu
entdecken. Nur so kann man etwas daruber aussagen, was ,typisch* zu sein
scheint oder in welchen Dimensionen sich die Teilnehmer unterscheiden
(Tesch, 1992).

In der vorliegenden Arbeit wurden folgende Kategorien gebildet:

Diagnosemitteilung

Eigene Reaktion

Reaktion der Eltern

Reaktion der Geschwister
Reaktion der Verwandtschaft
Reaktion der Freunde
Reaktion der Mitschuler
Reaktion der Lehrer
Fehlzeiten, Stofflicken

Hausunterricht

YV V.V V V V V V V VYV V

Sonderveranstaltungen

25



Sportunterricht
Heimatschulbesuch
Information ohne HSB
Schulwechsel

Besondere Erlebnisse

V V.V V V VY

Veranderungen

2.4.3 Computerunterstitzte Datenanalyse mit AQUAD five (Huber 1999)

Qualitative Datenanalyse soll mithilfe des Computers optimiert werden, auch
wenn die methodischen Entscheidungen nach wie vor der Forscher selbst zu
treffen hat. ,Die Software unterstitzt den Forscher lediglich in der Arbeitséko-
nomie und Arbeitseffizienz und in der Standardisierung, Dokumentation und der
intersubjektiven Nachprufbarkeit, mithin der Objektivierung des Verfahrens®
(Huber, 1992).

Laut Mayring (2000) ubernimmt der Computer folgende Aufgaben:

1) Erist Assistent, indem er die im Ablaufmodell festgelegten Analyseschrit-
te (Text unterstreichen, Randnotizen, Kategoriendefinition) am Bild-
schirm ermdglicht und dartber hinaus Hilfsfunktionen anbietet (z.B. Su-
chen, Zusammenstellen von Textstellen).

2) Er ist Dokumentationszentrum, indem er alle Analyseschritte festhalt,
damit nachvollziehbar macht und Vergleiche verschiedener Auswerter

ermaglicht.

2.4.4 Gltekriterien

Das Verfahren soll prinzipiell nachvollziehbar sein. Die Ergebnisse werden im
Sinne eines Triangulationsansatzes mit anderen Studien verglichen und Relia-
bilitatsprifungen unterzogen. Zur Bestimmung der Interkodierreliablilitdt werden

allerdings nur ins Projekt eingearbeitete Kodierer eingesetzt. Zur Gewahrleis-
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tung der Validitat werden die Ergebnisse immer wieder auf Ubereinstimmungen
mit den Grunddaten (also den urspringlichen Interviews) geprift (Huber &
Mandl, 1994).

2.5 Datenerhebung: Fragebdgen

Die Gesprache mit den Kindern beziehungsweise Jugendlichen waren sehr
eindrucklich, interessant und auch sehr aufschlussreich.

Dennoch war schon im Vorfeld beschlossen, dass auch andere Perspektiven
Teil dieser Arbeit sein sollen.

Die Eltern sind, besonders in der am starksten vertretenen Altersgruppe der
Befragten (neun bis 12 Jahre), wesentlicher Fixpunkt und Ansprechpartner. Von
der Diagnosestellung tber Tiefs und Hochs bis zu einer eventuellen Heilung
oder aber auch bis hin zum Tod begleiten sie stets ihre Kinder. Mit dem Kind
leiden, hoffen, bangen und freuen sich die Eltern. Deshalb, und weil Eltern viel-
leicht wichtige Details wahrnehmen, die Kinder oft anders oder gar nicht reali-
sieren oder verstehen, war es fur uns wichtig, die Sicht- und Erlebnisweise der
Eltern neben der ihrer Kinder als wichtige Erganzung und Bestatigung darzu-
stellen. Diese Daten wurden durch Fragebdgen erhoben.

Die Geschwisterkinder spielen sicherlich eine ebenso wichtige Rolle. Es ist be-
kannt, dass sie unter einer schweren Erkrankung des Bruders oder der
Schwester oft sehr zu leiden haben. In der Ausgabe 2/05 der Zeitschrift ,Sonne*
der Kinder-Krebs-Hilfe heift es: ,Die Sorge und der Aufwand der Eltern um das
krebskranke Kind bringt die Familie und ihre Beziehungen durcheinander. Ge-
schwister sind davon unmittelbar betroffen. Sie leiden unter (auch nur zeitwei-
sen) Trennungen, fuhlen sich ausgeschlossen und vernachlassigt. Sie werden
von ihren um das kranke Kind besorgten Eltern kaum noch wahrgenommen. In
der Schule, im Freundes- und Verwandtenkreis mussen sie oft als Auskunfts-
personen herhalten: Standig fragt jemand, wie es dem kranken Bruder oder der
kranken Schwester geht. Meistens fragt sie keiner, wie es ihnen selbst geht.
Das nervt doppelt. Altere Geschwister tibernehmen oft zusatzliche Aufgaben im

Haushalt. Diese Leistungen bleiben meist unbedankt, weil unerkannt.” Diese
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Problematik stellt sich sicherlich ebenso bei anderen chronischen Erkrankun-
gen.

Wegen der Flle der Daten haben wir jedoch in dieser Arbeit auf eine Befra-
gung der Geschwister verzichtet.

Da der Schwerpunkt der Arbeit auf der Schule liegt, war es fur uns wichtig, zu
erfahren wie die Lehrer und Klassenkameraden die Erkrankung des (Mit-)
Schulers erleben bzw. erlebten. Nachdem unerwartet viele Interviewpartner und
deren Eltern mit einer Befragung in der Schule einverstanden waren und sich
der Grof3teil der Schulen sehr kooperativ zeigte, nahmen der Umfang der Daten
und der damit verbundene Zeitaufwand um ein Vielfaches zu, und aus diesem

Teil wurde eine zweite Arbeit, die Frau Kuntzer ibernahm.

Falls ein Schulbesuch mit einer Befragung der Mitschiler stattfand, erhielten
auch die Betroffenen in diesem Rahmen einen Fragebogen, um z.B. fehlende
oder lickenhafte Themenbereiche der Interviews nochmals anzusprechen.

Fur die Befragung von Betroffenen, Eltern, Lehrern und Mitschilern wurden
Fragebdgen entworfen, die ahnlich wie das freie Leitfadeninterview bestimmte

Themenbereiche beinhalten (siehe auch Anhang).

Folgende Schwerpunkte wurden gesetzt:

Elternfragebogen:

Fragen zum Krankheitsbeginn und bevor eventuell ein Heimatschulbesuch

stattgefunden hat:

e Diagnosemitteilung, wie war der eigene Informationsgehalt bezuglich der
Krankheit zu diesem Zeitpunkt

¢ Information des Umfeldes, privat und schulisch

e Reaktionen des Umfeldes

e Reaktionen der Klassenkameraden und Lehrer

e Schulische Veranstaltungen
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Fragen zum Heimatschulbesuch, falls dieser stattfand:

e Wie informativ bzw. hilfreich wird der Heimatschulbesuch eingeschétzt

e Verdnderungen dadurch

Hausunterricht, falls dieser stattfand:

e Organisation und Durchfihrung

Beim Elternfragebogen an die Eltern Karlsruher Patienten, die keinen Heimat-
schulbesuch hatten, wurde spater noch die Frage nach der Zusammenarbeit
mit der Schule und eventuell mehr gewtnschter Information bzw. Kooperation
hinzugeflgt.

Die Eltern erhielten die Fragebdgen (je ein Exemplar flr Mutter und Vater) be-
ziehungsweise einen Fragebogen (Alleinerziehende, wenn dies bekannt war)
zusammen mit einem adressierten und frankierten Rickumschlag beim jeweili-
gen Interviewtermin. So konnten die Eltern entscheiden, ob sie den Fragebogen
wahrend des Interviews oder in Ruhe zu einer anderen Zeit bearbeiten wollten.
Die meisten entschieden sich dazu, sich ein wenig Zeit zu lassen.

Auch die Eltern einiger Kinder/Jugendlicher, die nicht teilnehmen wollten, erklar-
ten sich bereit, einen Fragebogen auszufullen. Sie bekamen ihn per Post zuge-
sandt.

Die Elternfragebtgen sind halbstandartisiert. Sie enthalten sowohl Fragen, die
gegebenenfalls als zutreffend angekreuzt werden kénnen, als auch solche, bei
denen es verschiedene Kategorien zu Auswahl gibt (,trifft zu“, ,trifft teilweise
zu®, trifft gar nicht zu“). Ebenso hatten die Eltern die Mdglichkeit, einige freie
Fragen zu beantworten und eigene Anmerkungen hinzuzufiigen. (Siehe auch

Anhang.)

Fragebogen fur die erkrankten Schiler:

Fragen zum Krankheitsbeginn:

e Diagnosemitteilung, Vorstellung von der Krankheit
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e Eigene Reaktion und die von Freunden, Mitschulern und Lehrern

Fragen zum Heimatschulbesuch, falls dieser stattfand:

e Durchfiihrung und eventuelle Veranderungen

2.6 Auswertung der Fragebdgen

Die Fragebdgen wurden manuell ausgewertet, das heil3t es wurde die jeweilige
Anzahl der angekreuzten Antworten ausgezahlt und in einer Statistik festgehal-
ten. Individuelle Zusatze, die selbstverstandlich gemacht werden konnten, wur-
den ebenso berlcksichtigt. In der jeweiligen Gruppe ,Betroffene” bzw. ,Eltern®
wurde getrennt nach behandelnder Klinik, Diagnosegruppe, Geschlecht sowie

gegebenenfalls stattgefundenem Heimatschulbesuch ausgewertet.
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3 Ergebnisse

Methodenbedingt sind nicht in allen Interviews zu allen Themengebieten Aus-
sagen gemacht worden. Ebenso haben nicht alle Eltern alle Fragen beantwor-
tet. Deshalb beziehen sich Mengenangaben wie z.B. ,die meisten“ nicht auf die
Gesamtzahl der Befragten sondern auf die Anzahl derer, die Angaben zu die-

sem Thema gemacht haben.

3.1 Ergebnisse aus der Befragung der Betroffenen

3.1.1 Diagnosemitteilung

Die Befragten erhielten die Mitteilung ihrer Diagnose zum Grof3teil vom Arzt
selber’. Die meisten sprachen danach noch mit ihren Eltern ausfiihrlicher dar-
Uber bzw. lieRen sich vom Arzt und/oder den Eltern die Krankheit ndher erkla-

ren®.

,Ahm, die haben mir halt gesagt wie es ablauft alles. Und die Arzte ha-
ben mit mir geredet, wie lange das geht ungefahr, was ich alles machen
muss. Ahm, warum ich das machen muss. Dann war ich in meinem
Zimmer, dann kam meine Mutter rein und hat mir das halt gesagt. Ahm,
erst hat sie langsam angefangen. [...] Wir waren ja beim Arzt wegen dem
Knubbel unten, ahm, unterm Arm, und dann hat sie halt immer weiter
angefangen und hat gesagt, es ist halt so, und du hast jetzt Krebs, und
dass es ihr Leid tut. Und... Ja.” (Int.016)

Eine Ausnahme bildet die Diagnosegruppe Mucoviscidose, da diese Kinder be-
reits im frihen Kindesalter oder schon als Séuglinge erkrankten und zu diesem

Zeitpunkt also noch zu klein waren, um die Krankheit zu verstehen.

! Int.002, Int.004, Int.005, Int.006, Int.007, Int.008, Int.015, Int.016, Int.104, Int.106, Int.107
z Int.001, Int.006, Int.007, Int.008, Int.015, Int.016, Int.102, Int.104, Int.106, Int.107
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»Also, eigentlich haben das ja meine Eltern erst gewusst. Weil, da war ich
vielleicht eineinhalb oder so, ziemlich jung noch.” (Int.020)

Der Uberwiegende Teil der Betroffenen wusste zum Zeitpunkt der Diagnosestel-
lung nichts oder nur sehr wenig Uber die Krankheit und war somit eigentlich
Uberfordert mit den Informationen. Oft entstand dadurch eine grof3e Unsicher-
heit®. Durch ein ausfiihrlicheres Gesprach mit dem Arzt oder den Eltern konnten

die Angste haufig gelindert oder sogar ganz beseitigt werden®.

»ICh wusste erst gar nicht was das war. Ich habe dann erst die Lage beg-
riffen, als es eigentlich schon vorbei war.” (Int.001)

.Nein, ich wusst ja gar nicht was das ist. Und das Wort hab ich auch
noch nie gehort davor. Ja, die Arzte haben das halt erklart und so mit der
Zeit." (Int. 006)

Nur wenige Kinder hatten eine Ahnung davon, was auf sie zukam®.

.Ich wusste es ja schon ein bisschen, weil die [...] hatte es ja schon vor

mir. Und dann wusste ich schon ein bisschen was das ist.” (Int.008)

,Das war der Doktor und die Mama. Die haben mir gesagt, dass das Di-
abetes ist und mir erklart. Und viel hab ich schon selber gewusst.”
(Int.106)

3 Int.001, Int.002, Int.003, Int.005, Int.006, Int.007, Int.008, Int.009, Int.010, Int.011, Int.014, Int.015, Int.017, Int.107,
Int.108

% Int.004, Int.005, Int.006, Int.008, Int.009, Int.010, Int.107
® Int.008, Int.106
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3.1.2 Eigene Reaktionen

In seltenen Fallen schienen die Patienten auch Monate nach der Diagnosestel-
lung noch Schwierigkeiten im Umgang mit der Krankheit zu haben, manchen
fiel es sehr schwer dartiber zu sprechen.

Das Interview Int.018 konnte nicht durchgefuhrt werden. Das Einverstandnis
zum Interview wurde uns zunachst von der Mutter gegeben, das betroffene
Kind jedoch hatte sich die Situation anders vorgestellt und hatte grof3e Schwie-
rigkeiten, vor der Interviewerin und dem Mikrofon von seiner Krankheit zu be-
richten. Aus diesem Grund wurde das Gesprach nach kurzer Zeit beendet und
lediglich die Mutter sowie die Klassenlehrerin, jeweils per Fragebogen, befragt.
Ein anderes Beispiel stellt das Interview Int.007 dar, in dem die Betroffene, die
an Diabetes mellitus leidet, haufig mit den Tr&nen kampfte:

»Ich musste halt dann ins Krankenhaus. Und ich wusste erst gar nicht
was los ist. Und ich hab mich halt auch gewundert, warum ich da eigent-
lich ins Krankenhaus muss. Und... ja, dann hab ich halt gefragt, was los
ist. Und der Papa dann hat gesagt, ich hab Diabetes fir mein Leben

lang.” (den Trénen sehr nahe) (Int.007)

Die Kinder bzw. Jugendlichen reagierten auf die Nachricht, an einer Krankheit
zu leiden, sehr unterschiedlich. Die meisten waren zunachst einmal sehr er-
schrocken und verunsichert, da sie die Bedrohlichkeit und das Ausmall ihrer
Diagnose nicht einschatzen konnten. Einige bekamen Angst und andere rea-

gierten mit Traurigkeit und weinten®.

,50 am Anfang hatte ich halt ein bisschen Angst, weil ich da noch nicht
wusste, was es Uberhaupt ist und alles.” (Int.004)

»Ich hab Angst gehabt bisschen. Als ich gehdort hab, die erste Spritze, die
ich krieg.” (Int.014)

6 Int.004, Int.005, Int.006, Int.008, Int.009, Int.010, Int.011, Int.014, Int.016, Int.103, Int.107, Int.108, Int.115
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,und dann hatte ich halt sehr oft immer Angst wegen dem Blutabneh-
men.“ (Int.103)

Wieder andere gaben an, zunachst gar nicht realisiert zu haben, was sie gerade

gehort hatten’.

»Ich weil3 nicht, ich hab mir das..., ich hab..., ich weil3 es nicht, ich hab
gar nicht gedacht, dass es so schlimm ist wie es eigentlich schon war.”
(Int.002)

.FUr mich, also, als ich das das erste mal gehort hab, da hab ich gedacht
"oh", ich wusste das gar nicht was das ist, also. Und dann konnt ich's gar

nicht richtig einschatzen.” (Int.005)

Im Verlauf der Erkrankung setzten sich die meisten Patienten dann mit dieser
auseinander und dachten viel Uber ihre Zukunft nach. Sie begannen sich zu
fragen, warum gerade sie von diesem Schicksal getroffen wurden und argerten
sich dartber, sie machten sich Sorgen, wie wohl Freunde und Verwandte auf
die Nachricht reagieren konnten und manche fragten sich wie lange sie wohl

noch leben wirden®.

~wVenn man nach Hause kommt, dann macht man sich schon seine Ge-
danken druber. Also, wie das jetzt weiter gehen soll und so. Und wie es
mein ganzes Leben weitergeht, also, wie das spater mal sein wird. [...]
Also... Und man fragt sich halt schon manchmal, also, warum hab ich
das grad, und warum muss man das machen und das und das und so.
[...] Ja, also, ich hab gedacht, &hm, ja, wie sich das die anderen Mitschi-
ler das... Was die sich da zusammen reimen oder so, oder was die
dadriber jetzt denken.” (Int.005)

7 Int.002, Int.003, Int.005, Int.007
8 Int.003, Int.005, Int.016, Int.017, Int.020, Int.103
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.Ich war auch ein bisschen traurig. Aber auch weil die Mama geweint hat.
Aber ich hab mich danach selber gefragt, warum ich geweint hab. Des-
halb hab ich die Mama gefragt, warum weint sie denn, warum sie weint.”
(Int.008)

.,HmM, erstmal hab ich angefangen zu weinen und dachte, hm, muss ich

jetzt sterben oder so.” (Int.016)

»Wo ich dann abends allein war oder so. Da hab ich schon druber nach-
gedacht und hab gedacht, wie soll's jetzt weiter gehen und so. Vor allen
Dingen am Anfang wusste ich halt gar nicht was jetzt alles kommt und
s0.” (Int.017)

Als dann die Konfrontation mit der Umwelt tatsachlich stattfand, wurden fur die
meisten die AuRerlichkeiten zum Problem: Chemotherapie-Patienten bekamen
eine Glatze, Diabetes-Patienten mussten sich wahrend des Unterrichts oder in
den Pausen spritzen und konnten nicht so essen wie ihre Mitschiler, Rheuma-
tiker hatten immer wieder Zeiten, in denen sie sich nur mit Kriicken oder sogar
im Rollstuhl fortbewegen konnten und Kinder mit Mucoviscidose mussten stan-

dig strenge Hygieneregeln befolgen®.

,Das Schlimmste war eigentlich, dass er gesagt hat, dass mir die Haare
ausgehen, das fand ich am schlimmsten. Das andere... Ich weil3 nicht,
das habe ich vielleicht auch gar nicht so... realisiert vielleicht, dass es so

schlimm ist und so.” (Int.002)

,und fur sie war das wirklich immer dann halt so, das was sichtbar war,
was man gespirt hat, das war fir sie realistisch.” (Int.002; Aussage der
Multter)

° Int.002, Int.003, Int.005, Int.006, Int.007, Int.009, Int.011, Int.014, Int.015, Int.019, Int.101, Int.103, Int.104, Int.105,
Int.108, Int.121, Int.122
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Die meisten, v.a. Diabetiker, berichteten aber, dass die anfanglichen Probleme

bald nachlieRen und die Krankheit fir sie immer weniger schlimm wurde™.

»,Am Anfang fand ich's schon schlimm, aber jetzt find ich's nicht mehr so
schlimm.” (Int.009)

LAls erstes, ja, also, das war schon ein bisschen komisch dann als ers-
tes. Ja, hab auch gedacht, das ist jetzt auch ganz, ganz schlimm. Aber
dann war's eigentlich nicht so. Ja, ich hab mich schon dran gewdhnt.

Hm, das ist eigentlich wie nebenher.” (Int.010)

Nur einzelne der Befragten gaben an, sich praktisch keine Gedanken uber die

Krankheit gemacht zu haben'.

»Ich hab nicht driiber nachgedacht. Wie ich schon gesagt habe, ich wuss-
te ja erst richtig als es schon vorbei war, was es eigentlich bedeutet hat.”
(Int.001)

Die Reaktionen der betroffenen Kinder/Jugendlichen unterscheiden sich auffal-
lig im Bezug auf die Art der Erkrankung: Patienten mit Diabetes mellitus — also
einer Erkrankung, die einen ein Leben lang begleitet, prinzipiell aber nicht tod-
lich verlauft — machten sich viele Gedanken dartber, wie sie ihre Zukunft um-
gestalten und gewohnte Ablaufe umstrukturieren missten, gewohnten sich aber
haufig sehr bald an das ,neue” Leben und sahen die Krankheit als einen Teil
davon. Die meisten empfanden ihre anfanglichen Angste bald nicht mehr als
Problem und gingen erstaunlich locker mit ihren Handicaps um. Dies liegt ver-
mutlich zu einem grof3en Teil an den heutzutage sehr fortschrittlichen und indi-
viduellen Therapiemdglichkeiten des Diabetes mellitus, die es den betroffenen
Patienten erméglichen, ein nahezu uneingeschranktes Leben zu fuhren.

Die Patienten, die die Diagnose ,Krebs" erhielten — eine potentiell lebensbe-

drohliche, jedoch im Uberlebensfall relativ schnell (iberstandene Krankheit —

19 |nt.005, Int.008, Int.009, Int.010, Int.012, Int.017, Int.103
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gaben bedeutend haufiger an, viel nachgedacht zu haben. Sie hatten meist
grofl3e Angst davor, wie ihr Leben weiter gehen wirde und dachten auch tber
den Tod nach. In den Interviews mit onkologischen Patienten entstand der Ein-
druck, dass diese an ihrer Krankheit sehr gereift waren, sie wirkten ihren ge-
sunden Altersgenossen geistig oft weit voraus.

Die Diagnose Rheuma loste bei den Betroffenen im Verlauf der Erkrankung oft
Arger aus. Bei dieser Erkrankung entstehen weitaus haufiger als zum Beispiel
beim Diabetes mellitus Situationen, unter denen die Betroffenen sehr zu leiden
haben, sei es durch starke Schmerzen oder durch Benachteiligung gegentuber
ihren Kameraden, z.B. im Schulsport. Die Befragten aufRerten haufig grof3en
Unmut Uber derartige Problematiken.

Patienten mit Mucoviscidose waren schwerlich zu ihren eigenen Reaktionen zu
befragen, da sie zum Zeitpunkt der Diagnosestellung noch zu klein waren und
mit der Krankheit aufwuchsen, also praktisch kein anderes Leben kennen. Dies

wurde auch zum Teil genauso geaulert:

»,Ganz normal, wie als ob ich gar nix hatt.” (Int.013)

3.1.3 Eltern, Geschwister, Verwandtschaft

Wie die Geschwisterkinder mit der plétzlichen Veranderung umgingen, ob sie
sich irgendwie veranderten oder ob sich die Beziehung untereinander anderte,
konnte aus den meisten Interviews nicht genau eruiert werden. Dies lag unter
anderem daran, dass einige der Befragten zu diesem Thema keine Antwort
wussten. Es schien, als waren manche Patienten lberfragt, hatten sich dartber
noch gar keine Gedanken gemacht. Andere gaben aber an, die Geschwister

zum Beispiel als sehr besorgt und riicksichtsvoll erlebt zu haben®.

.Meine Schwester hat gesagt, als, da war dann alles Mdgliche noch, und
die hat dann gesagt, sie, &hm, die wollte nach Berlin zu ihrem Vater ein

Jahr, und da hat sie auch extra noch gefragt, ob sie gehen kann, weil sie

12 1nt.003
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wollte auch immer was wissen, wenn was mit mir ist, oder alles einfach
wissen auch was man rausgekriegt hatte noch so und... Wollt sie alles
wissen dann. War sich auch erst unsicher, ob sie fahren soll oder nicht.”
(Int.003)

Eine Mutter erzahlte, die Schwester habe sehr gelitten, die betroffene Patientin

jedoch berichtete, dies selbst gar nichts bemerkt zu haben®.

.lhre grol3e Schwester, die hat also sehr gelitten. Die war also ziemlich
fertig. Also, ich hab oft gedacht, die schlaucht das so vom Ganzen her,
von der Psyche her, mehr als sie. Die stand immer da und hat gesagt

,Mama, ich kdénnte das nicht.” “ (Int.002; Aussage der Multter)

»Wir haben einfach ganz normal miteinander geredet. Ich hab das eigent-
lich auch gar nicht so mitgekriegt, dass sie das irgendwie so arg belastet
hat. Ich weil3 nicht, mir hat sie das gar nicht so gezeigt.” (Int.002)

Manche Geschwister schienen durch die Krankheit ihres Bruders /inrer Schwes-

ter auch Nachteile zu haben, die Aufmerksamkeit war in der Hauptsache auf

das kranke Kind gerichtet*.

»Ach so, der hat sich dann halt ein bisschen verandert, hat sich immer
benachteiligt gefuihlt und so. Das hat man halt so gemerkt, weil man's
ihm halt so gesagt hat, dass die jetzt mich halt geschwind lieber haben
und so. Die mussten sich halt geschwind mehr um mich kiimmern.”
(Int.004)

Auch zum Thema Verwandtschaft machten die meisten Befragten nicht viele

Angaben. Diejenigen, die etwas dazu erzahlten, berichteten, dass die Verwand-

ten sehr besorgt waren und sich stets liebevoll um das kranke Kind kimmer-

ten®.

13 1nt.002
% |nt.004
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,Das hat die schon auch getroffen damit, weil es ist ja anders als mit den

Klassenkameraden. Das ist ja mehr, enger zusammen.“ (Int.003)

»Also, ich hab sieben Tanten, oder so. Und, also, die haben mich eigent-
lich, nicht jede, aber viel besucht. Mein Bruder, mein Vater fast jeden Tag.
Und, ja, mein Onkel.” (Int.010)

»LAber mir haben alle geholfen immer, mich aufzupappeln. Und immer
Gliick zugesprochen. Meine Oma hat mich jeden Morgen angerufen.”
(Int.016)

3.1.4 Freunde und Mitschiler

Viele der Befragten gaben an, ihre Freunde héatten auf keine besondere Art,
namlich ,ganz normal®, auf die Nachricht der Erkrankung reagiert, hatten die
Situation nicht als schlimm empfunden und den Freund genauso behandelt wie

zu gesunden Zeiten'.

»Ja, die haben das ja auch mitbekommen. Und, &hm, die haben's zum
Glick Uberhaupt nicht schlimm gefunden, also die waren echt toll.”
(Int.005)

,Ahm, und dann haben, sie haben es eigentlich auch ganz locker ge-
nommen und haben mir auch immer gut zugesprochen. Ahm, sie haben
sich auch nicht abgewendet von mir. Eher im Gegenteil. Sie sind immer
auf mich zugegangen so.“ (Int.016)

,Die haben es eigentlich ganz positiv gesehen. Also denen hat es nicht

viel ausgemacht, dass ich das jetzt habe.” (Int.105)

16 Int.002, Int.005, Int.007, Int.011, Int.019, Int.105, Int.108
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Manche Freunde jedoch waren zunachst auch erschrocken und besorgt um den
Erkrankten und schenkten diesem dann haufig besondere Aufmerksamkeit und

Zuwendung®'.

.Ich wei3 nicht, die waren eigentlich alle voll geschockt am Anfang.”
(Int.002)

,und die waren eigentlich total besorgt, und die haben mir alle geholfen
und waren sehr besorgt und haben voll auf mich aufgepasst, das fand ich

irgendwie total lieb, ja.” (Int.107)

Einige Male erzéahlten die Betroffenen, ihre Freunde mit einzubeziehen, indem
diese flr sie kleinere Aufgaben abnahmen oder sie an wichtige Dinge erinner-
ten.

Die Freunde zeigten also mitunter grof3es Interesse an der Krankheit und den

damit verbundenen Verénderungen®.

»Ja, meine Freundin zum Beispiel. Mit der spiel ich immer, wenn ich mich
gemessen hab, dann, &hm, dann geht sie immer zu mir und wirft mir den
Messstreifen weg, wo ich mich gemessen hab. Und auch wenn ich nied-
rig bin, niedrigen Blutzucker hab, unterm Unterricht, und wir missen zum
Beispiel, &hm, Papier in den Mulleimer werfen, dann kommt die immer zu

mir und nimmt mein Papier mit.“ (Int.014)

,und dann ist das so, dass ich zwei Freundinnen hab, die kennen sich
auch gut aus schon. Und die richtet mir das, weil es ihr Spal3 macht, im-
mer schon gleich hin. Und die andere, wenn es mir komisch ist, rennt halt
zur Lehrerin.” (Int.117)

1 1nt.002, Int.012, Int.016, Int.020, Int.107, Int.111, Int.114
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»AIso in der Schule, meine Freundin, die hilft mir halt immer. Also wenn
ich meinen Schulranzen nicht tragen kann. Und mit dem Bus, mit den
Platzen.” (Int.119)

Mit ihren Freunden Uber die Krankheit zu sprechen oder zumindest im akuten
Stadium gesprochen zu haben, berichteten viele der Befragten'. Bei nur weni-
gen schien die Krankheit eigentlich kein Gesprachthema unter Freunden zu

sein®,

,Ja, wir reden immer noch driiber. Aber, ahm, es ist nicht mehr so wild.

Ahm, jetzt fragen sie mich manchmal wie es war.“ (Int.016)

.Ich weil} ja, dass sie es eigentlich nicht wissen kénnen. Und dann erklar
ich's ihnen halt, weil ich ... Ich mochte halt schon, dass sie wissen was
ich hatte, wenn ich als manches nicht machen kann oder so.” (Int.017)

,Nee, also wir... Wir reden eigentlich tiber was anderes. Uber Pferde und
so.” (Int.011)

Bei nahezu allen bekamen auch die Mitschiiler von der Erkrankung mit. Entwe-
der im Rahmen eines Heimatschulbesuches oder, falls dieser nicht stattfand, im
Laufe der Zeit durch den Lehrer, den Betroffenen selbst oder einfach durch of-
fensichtliche Veranderungen durch die Krankheit, wie das Blutzuckermessen
wahrend des Unterrichts oder den Haarausfall nach der Chemotherapie.

Sie reagierten zum Grof3teil mit Interesse und fragten viel nach®.

Manche Befragte erzahlten auch von ihren Mitschilern, sie seien zunachst er-
schrocken Uber die Nachricht gewesen?®. In einigen Fallen haben die Klassen-
kameraden ihr Mitgefuhl und Interesse anhand von kleinen Geschenken, Brie-

fen und Besuchen im Krankenhaus oder zu Hause kund getan, waren beson-

19 1nt.002, Int.0016, Int.017, Int.019, Int.020
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ders hilfsbereit und riicksichtsvoll®. Die meisten Mitschiler jedoch schienen den
Erkrankten aber einfach normal behandelt und sich nicht anders ihm gegenuber
verhalten zu haben als vorher®. Einmal wurde berichtet, dass sich das Verhalt-
nis zum ein oder anderen Mitschiler sogar besserte®.

Es lasst sich also sagen, dass eine neu aufgetretene chronische Erkrankung fur
die meisten Klassenkameraden kein Problem darstellte. Fir viele bedeutete
dies keine Veranderung im Kontakt mit dem Erkrankten. Auch wenn voriberge-
hende Unsicherheiten und Fragen auftraten so uberwog letztendlich meistens
das Interesse am Mitschiler und dessen Krankheit sowie grol3e Hilfsbereit-

schaft.

,und dann aber, wegen meiner Glatze, da haben sie mich eigentlich
nicht geargert. Ja, Sie haben einfach... Sie haben mich nicht abgewie-
sen, sind eher hergekommen und haben mich gefragt wie das war und
so. Und... Und haben sich einfach gefreut, dass ich wieder bei ihnen,
dass ich wieder in der Klasse bin.” (Int.001)

»ES war schon ein Schock fur die. Das mitzukriegen, dass uUberhaupt je-
mand Krebs hat in der Klasse. [...] Da war's so, die haben als ich dann in
der Klinik war, haben sie mir immer Briefe geschrieben und kleine Ge-

schenke gemacht.” (Int.003)

»AIs0, als erstes waren sie natirlich schon ein bisschen uberrascht, kann
man sagen. Weil, ja... Die haben ja auch nicht gewusst wie das dann ist
jetzt. Ob ich dann mal daheim bleiben muss oder so. Aber... Ja, also, es

sind eigentlich alle gut damit umgegangen.” (Int.010)

,Die haben dann halt fast alle angerufen. Und der Klassenlehrer hat uns
dann auch angerufen und hat halt immer gefragt. Weil die Klasse wollt

halt wissen wie's mir geht und so.” (Int.012)

23 Int.003, Int.012, Int.016, Int.017, Int.101, Int.112, Int.119
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,und dann haben sie halt immer gefragt, warum, warum ich so lang weg
war, warum ich jetzt in die Klasse gekommen bin. Dann hab ich's ihnen

halt erzahlt. [...] Sie haben mich auch nicht damit geh&nselt.“ (Int.016)

,Ahm, also positiv ist, dass manche Schiiler... nehmen dann auch Riick-
sicht auf einen. Also wenn man gerade nicht so Lust auf irgendwelche
Sachen hat, dann sagen sie nicht: ,Du bist ein Spielverderber!”, sondern
fragen, ob es mir gut geht, oder ob ich was zum Essen brauche oder so.”
(Int.101)

»~Ja bei den Ausfligen, da ahm, wirden sie mir halt auch helfen, wenn es
mir schlecht geht. Ja, ahm, wenn wir halt... da wollten sie mich auch

mit so einem, mit so einem Wagen ziehen als es akut war.” (Int.119)

Relativ viele Interviewpartner berichteten von zumindest vereinzelten unscho-

nen Situationen im Schulalltag, von Hanseleien und Spott, von Beleidigungen

und Ausgrenzungen. Wegen ihrer Erkrankung fortan ganzlich gemieden zu

werden blieb den meisten jedoch gliicklicher Weise erspart. Das Argern der

Mitschiller beschrankte sich zum GrofRteil auf spezielle Situationen?®.

,Dann haben sie mir einmal was geklaut, weil sie es flr so einen Game-
boy gehalten haben. [Anmerkung: Es handelte sich hier um ein Messge-
rat um den Blutzucker zu bestimmen.] Und dann haben sie mir das ge-

klaut. Und dann mussten wir ein neues kaufen.” (Int.011)

,Die sagen manchmal lahme Schnecke zu mir. Weil, bis ich mich dann
gemessen hab, sind schon alle drauBen. [...] Nur im Schwimmen
manchmal. Da gucken sie immer auf meine Spritzstellen am Oberschen-

kel. Und dann haben sie mich schon ein bisschen ausgelacht.” (Int.014)

26Int.003,lnt.004,Int.OOS,Int.007,Int.Oll,Int.014,Int.018,lnt.101,Int.102,lnt.103,Int.lO?,Int.lll,Int.115,lnt.ll7

Int.122

43



.Nur als ich dann halt, ich hab halt immer ein Kopftuch aufgehabt, weil
ich noch keine Haare hatte. Und dann hab ich's mal net aufgehabt, und
dann musste ich in einer anderen Klasse was holen, und dann haben die
mich einfach ausgelacht. Und ich fand das halt auch nicht so gut.”
(Int.018)

»---] weil die Klasse die ist dann irgendwie ganz anders geworden, weil
ich im Schullandheim eben nicht dabei war. Also da hat sich die Klasse
halt naher kennen gelernt, und ich war dann halt nicht dabei und hatte
dann auch nicht die Chance dazu. Dann wurde ich mehr oder weniger

ausgeschlossen. Dann hatte ich es nicht so einfach.” (Int.107)

»Ja, man wurde als Behinderter bezeichnet, als Krippel und... Das waren
halt die ganzen unschonen Sachen, wo man halt... FUr die Krankheit
kann man ja nichts, und ja. [...] Es war halt einfach nicht so schon, sich
oft manchmal die gleichen Kommentare anzuhéren. Ja, jetzt auf der Re-
alschule ist das halt... Man wird viel gehanselt und da wird dann auch gar
nicht erst gefragt, was man jetzt genau hat, sondern da wird einfach aus-
gelacht und ausgebuht.” (Int.111)

3.1.5 Lehrer

Der uberwiegende Teil der Lehrer schien sich sehr zu bemuhen, auf den er-
krankten Mitschiler besonders acht zu geben und ihn zu unterstitzen. Viele
Lehrer zeigten sich sehr engagiert und boten ihre Hilfe in schwierigen Situatio-

nen an?.

,Die haben auch immer geachtet dann immer ein bisschen und so.”
(Int.003)
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,und meine Lehrerin, die war eigentlich... Hat eigentlich gut reagiert und
hat auch ofters was gefragt, ob's jetzt wieder geht und... ja... Und so
auch, meine Sportlehrerin hat auch immer gefragt ob das jetzt geht, ob
ich mitmachen kann und so.” (Int.010)

,und da hatten wir halt einen guten Lehrer. Der hat immer drauf aufge-
passt, dass ich nicht so unterzuckert bin und so. Der hat das auch bei
Arbeiten gemerkt, wenn ich mich nicht mehr konzentrieren konnte, dann

hat der mir halt einen Saft gegeben oder so.” (Int.011)

,Ahm also, die Lehrerin hat sich auch so ein Buch durchgelesen, also in
meiner neuen Schule, weil ich hab ja dann die Schule gewechselt. Dann
hat sich die Lehrerin so ein Buch von meiner Mutter geholt und hat es

sich dann durchgelesen.” (Int.101)

Manches Mal wurde auch berichtet, die Lehrer seien vorsichtiger im Umgang

mit dem Betroffenen geworden?.

.,Nur die Lehrer waren ein bisschen vorsichtiger. Ja, die haben mich im-
mer mal wieder gefragt, geht's dir auch gut? Bist du noch da? Und so.
Haben sie mich immer... Oder haben immer nur so zu mir hingeguckt.
Ob... Ob ich irgendwie noch... Ob ich noch gut ausseh. Oder ob es so
aussieht als ob es mir schlecht geht oder so.” (Int.008)

.Etwas komisch, weil meine Lehrerin hatte immer gleich solche Angst,
und dann hab ich nie in die Pause raus durfen, weil sie solche Angst hat-
te.* (Int.117)

In vielen Fallen bemerkten die Interviewten aber auch gar keinen grof3en Unter-

schied im Verhalten der Lehrer im Vergleich zur Situation vor der Erkrankung®.
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.Meine Lehrer haben ganz normal reagiert. Eigentlich so wie vorher.”
(Int.001)

,Die haben halt so weiter gemacht, wie das so war, wenn ich kein Leu-

kamie hatte. Die waren ganz normal.” (Int.004)

,Die haben so getan, als war Uberhaupt nichts passiert. Also, die haben
irgendwie... Ich weil3 gar nicht, ob das alle wissen, ich weil3 es nicht so
richtig, weil die zeigen das auch nicht, ob sie es jetzt wissen oder nicht.”
(Int.005)

Zum Gluck gab es nicht sehr viele Betroffene, die mit einzelnen Lehrern grolie-
re Schwierigkeiten hatten. Manchmal legten sich diese Probleme auch bald,
wobei sie sich in diesen Fallen vermutlich auf anfangliche Unsicherheit seitens
der Lehrer zurickfihren lassen. Nur in Ausnahmefallen schienen schwierige
Verhaltnisse zwischen Schiler und Lehrer aufgrund der neu aufgetretenen Er-

krankung anzudauern, aber auch dies kam leider vor®.

»2AIso, in der zweiten Klasse war eine Lehrerin, die hat auch nicht aufge-
passt. Und da bin ich halt mal ganz stark unterzuckert. Da hatt’ ich 30

oder so. Das hat die nicht gemerkt.” (Int.011)

»2Also, so, &hm, das haben dann halt auch ein paar von meinen Freun-
dinnen immer so gesagt, ja, kébnnen wir nicht mal was machen, wo L.
auch mitmachen kann und so. Und dann hat er halt immer nur gesagt, ja,

er kann da jetzt auch nichts machen und so.” (Int.019)

»,Am Anfang hat es halt noch ein paar Probleme mit den Lehrern gege-
ben, so, weil sie sind da auch noch nicht so zurechtgekommen. Aber mit
den Jahren haben sie halt auch gut damit umgehen kénnen. [...] Und da
habe ich halt mitten im Sportunterricht, also am Schluss, wo wir uns
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umgezogen haben, einen Unterzucker gehabt, und dann hab ich halt so
einen Unterzucker gehabt, dass ich nicht mal mehr eine lange Hose an-
ziehen konnte, und der Lehrer hat es halt dann gar nicht gemerkt. “
(Int.105)

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass es durchaus Unsicherheiten und Be-
sorgnis seitens der Lehrer im Bezug auf einen kranken Schuler gab. Dies ist
nicht erstaunlich, da sicher fur die meisten eine ungewohnte Situation entstan-
den ist. Meistens legte sich dies aber innerhalb kurzer Zeit, sobald Lehrer und
Schiler sich an die neue Situation gewdhnt hatten, und der Alltag kehrte wieder

ein. Nur in einzelnen Fallen hielten Schwierigkeiten an.

3.1.6 Fehlzeiten, Stoff und Hausunterricht

Die meisten betroffenen Schiler hatten keine Probleme, die eventuellen Fehl-
zeiten und den dadurch versaumten Unterrichtsstoff nachzuholen®'. Speziell die
Patienten mit Diabetes mellitus hatten ohnehin hdéchstens zu Beginn der Er-
krankung einen langeren Krankenhausaufenthalt von einigen Tagen oder ma-
ximal Wochen.

Im Gegensatz hierzu haben Patienten, die an Krebs erkranken, meist Thera-
pien, die sich Uber Monate hin ziehen, in denen sie nicht zur Schule gehen kon-
nen. Demzufolge haben diese Patienten auch haufiger Probleme gehabt, dem
Unterricht im Anschluss an die versaumte Zeit wieder zu folgen. Einige von ih-
nen musste zwangsweise ein Schuljahr wiederholen®.

Ein Grol3teil der Befragten berichtete, von Mitschilern und/oder Lehrern
Hausaufgaben bzw. Materialien ins Krankenhaus oder nach Hause gebracht
bekommen zu haben®.

Entsprechend der wesentlich langeren Fehlzeiten bei den onkologischen Pati-
enten erhielten diese meist Hausunterricht. Die anderen Betroffenen benétigten

dies nicht bzw. machten davon nicht Gebrauch®.
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»Also, zu Hause hat mich mein Lehrer besucht und hat mir dann Hausun-
terricht gegeben. Also, ich wollte gerne in die Schule, aber ich durfte halt
nicht. Und dann sind ein paar Lehrer zu mir gekommen und haben dann
Hausunterricht gegeben. Und haben halt das, was die in der Schule ge-
macht haben halt mit mir zu Hause gemacht. Meine Lehrer haben halt
gesagt, sie kommen. Weil ich habe ja auch Unterricht gebraucht.
Sonst waren mir ja meine Klassenkameraden schon so weit voraus,

sonst konnte ich gar nicht mehr mit ihnen in die Klasse.” (Int.001)

»Ja, und wo's halt fertig war, dann hab ich das Jahr in der Schule hab ich
halt wiederholt dann noch mal.” (Int.012)

,Jnd ich war schon in der finften, musste dann aber noch mal wiederho-
len, weil das hatte ich nie im Leben aufholen kénnen. Ein dreiviertel Jahr
ist zu viel, da hatte ich in den letzten paar Wochen, es waren vielleicht
noch sechs Wochen Schule, hatte ich nur noch Tests geschrieben dann.

Und das war nicht gegangen.” (Int.016)

,Ah, meine Lehrerin gibt mir immer bevor ich gehe ein paar Sachen mit,
die sie dann in der Zeit machen. Mathe, Deutsch und Englisch. Die kann
ich dann dort machen. Aber manche Freundinnen rufen dann auch an
und sagen, das haben wir neu gemacht und das musst du lernen.”
(Int.114)

»Ja, eine Woche lang war ich mal nicht in der Schule. Aber meine Freun-
din hat mir dann halt alles mitgebracht, und das hab ich dann halt
nachgeholt.” (Int.119)

Anhand der erhobenen Daten lasst sich nicht sicher sagen, ob Patienten mit

Hausunterricht seltener eine Klasse wiederholen missen als diejenigen, die

3 |nt.001, Int.003, Int.017
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keinen Unterricht zu Hause bekommen. In den beiden Fallen, in denen die
Klasse aufgrund von Fehlzeiten und versaumten Unterrichtsstoff wiederholt
werden musste, fand einmal Hausunterricht statt (Int.012) und einmal nicht
(Int.016). Jedoch schien der Hausunterricht (Int.012) nach Angaben der Mutter
nur bedingt ausreichend fur den stofflichen Anschluss an die Klasse gewesen
zu sein. Die anderen interviewten onkologischen Patienten erhielten alle bis auf
einen (Int.002) Hausunterricht und konnten ihre alten Klasse im Anschluss wel-
terhin besuchen. Das bedeutet, dass Unterricht, der in ausreichender Form und
angemessenem Umfang zu Hause erteilt wird, durchaus dazu beitragen kann,
dass ein langerfristig kranker Schiler die Klasse nicht zwangslaufig wiederho-

len muss.

3.1.7 Sportunterricht und Sonderveranstaltungen

Ein Schuler erzahlte, dass er wegen des Diabetes mellitus nicht mit ins Schul-
landheim durfte®. Ein anderes Mal wurde berichtet, der Sportlehrer habe kei-
nerlei Rucksicht auf das an Rheuma erkrankte Kind genommen®. Dies waren
die schlechtesten Erfahrungen, von denen Betroffene berichteten. Ansonsten
berichteten alle, bis auf kleinere schwierige Situationen, sehr positiv vom Sport-
unterricht und Sonderveranstaltungen. Die meisten gaben an, die Lehrer seien
im Bezug auf diese aulergewdhnlichen (Belastungs-) Situationen besonders
riicksichtsvoll gewesen®. Einige Schiler haben fiir die Zeit der akuten Erkran-
kung (onkologische Patienten) nicht am Sportunterricht teilgenommen, die
meisten erhielten vom Lehrer die Erlaubnis, sich zwischendurch auszuruhen
und den Sport an die jeweilige Verfassung anzupassen. Bei Sonderveranstal-
tungen wie Schullandheim, Wandertagen oder dhnlichem begleiteten auch 6f-
ters Mutter oder Vater des Betroffenen die Klasse und unterstitzten dadurch

sowohl ihr Kind als auch den Lehrer®,.

% nt.107
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,und dann mussten wir mit dem Zug wieder nach Hause fahren.
Und wir waren schon spéat dran, und dann bin ich halt zurtickgeblieben
und hab kurz gespritzt. Dann musste ich hinterher rennen und hab den

fast verpasst.” (Int.005)

,Die ersten zwei Wochen, da sind wir dann manchmal auch gewandert,
da ist dann meine Mutter mitgegangen. Oder am Freitag, da machen wir

so 'nen Sporttag und da geht sie dann auch mit.” (Int.010)

.Ich kann alles eigentlich mitmachen. Ich mess halt davor noch mal.
Dann guck ich wie der Wert ist. Dann ess’ ich halt gegebenenfalls noch

was. Aber eigentlich kann ich alles machen.” (Int.011)

,In der sechsten Klasse durfte ich dann nicht mit ins Schullandheim. Ja,
das wollten die Lehrer nicht, weil wir da auch gerade Probleme hatten mit
meinem Zucker. Ich bin o6fters umgekippt in der Schule, zweimal
war's glaub oder dreimal, und das hat die Lehrer gestort. Und die hatten
halt Angst, dass mir das dann auch passiert, obwohl der Papa mitge-
kommen ware. Also ich war ziemlich traurig und auch enttauscht, und al-
so, ich hab mich so gefuhlt, als wirde ich nicht mehr dazugehdren. Ir-

gendwie ausgeschlossen oder so.” (Int.107)

»Ja, ich kann halt so lang mitmachen, wie ich kann. Und dann darf ich

mich auch hinsetzten und Pause machen.” (Int.114)

3.1.8 Heimatschulbesuch

Die Anzahl der interviewten Patienten mit und ohne einen Heimatschulbesuch

war nahezu gleich grof3: 21 Kinder mit und 22 ohne einen Heimatschulbesuch

wurden befragt. Ein Schulbesuch seitens des Arztes und/oder Kliniklehrers wird

in der Kinderklinik Tubingen sowie im Olgahospital Stuttgart angeboten. Alle
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befragten Karlsruher Patienten hatten keinen Schulbesuch. Jedoch fand auch
bei Tubinger und Stuttgarter erkrankten Schilern nicht immer ein solcher statt.
Die einzelnen Griinde hierfur sind mir nicht bekannt.

Der Heimatschulbesuch wurde durchweg als positiv gewertet. Die Betroffenen
waren haufig froh dariber, nicht alleine vor die Klasse treten zu missen, um
von ihrer Erkrankung zu erzahlen®. Eine Integration des jeweiligen betroffenen
Schilers in die Vorstellung des Krankheitsbildes und die Beantwortung eventu-
eller Fragen wurde jedoch in jedem Falle unterstitzt und in den meisten Féllen
auch vom Erkrankten selbst positiv gesehen®. Kliniklehrer und Arzt schienen
dabei eine groRe emotionale Unterstitzung fur Betroffene in der Konfrontation
mit den Klassenkameraden zu sein. Viele Befragte gaben an, der Heimatschul-
besuch sei aus ihrer Sicht fur die Mitschiler sehr interessant und informativ ge-

wesen*.

»Ich hab halt... davor hab ich immer Angst gehabt, weil ich nicht gewusst
hab wie sie reagieren. Aber dann nach dem haben sie es eigentlich alle
so verstanden [...] Hat dann auch niemand irgendwie ne Bemerkung
gemacht oder so was, das war dann halt irgendwie ganz normal. [...]
Weil, ich hatte es nicht,... also, ich weil3 nicht, ich hétte es mir nicht zu-
getraut, so vor die ganze Klasse hinzustehen und das denen zu erzah-

len. Das war so schon besser.” (Int.002)

»Also, es war halt ein Kreis wo wir dann gesessen sind. Dann wurde halt
erzahlt und gefragt halt von den Schilern dann. Und wenn ich nicht,
wenn ich's nicht beantworten wollte oder nicht konnte, dann haben die
wo mit waren es fir mich beantwortet. [...] Davor wussten sie ja noch
nicht richtig was war. Und danach haben sie sich schon verandert mir
gegenuber, zum Teil. [...] Sie waren auch einfach ganz anders auf ein-
mal zu mir. Zum Teil die, wo mich eigentlich immer geargert hatten, war

auf einmal alles anders. “ (Int.003)
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»2Als0, ich war total aufgeregt, dass die jetzt kommt. Und dann ist die, al-
so, in der Biostunde ist die dann gekommen. Und dann hat sie am An-
fang mal erklart, ahm, also, wie das ist, dass die Bauchspeicheldrise
nicht mehr funktioniert und so. Und dann, ahm, hat sie gezeigt, also, wie
viel Insulin man braucht ungefahr. Und wie die Spritzen aussehen und
wie man misst. Und, ahm, wie man das Essen berechnet, also wie viel
man essen darf und so... hat die das gemacht, ja. [...] Also, ich bin dann
auch mal vorgekommen und hab die Spritze so aufgezogen und so, und
wie das geht. Aber ich war schon ziemlich aufgeregt, weil das ist irgend-
wie... Weil mich alle noch mal angeguckt haben und so. [...] Ich war halt
froh, dass es dann irgendwie, also, so ein bisschen abgeschlossen ist.
Dass es jetzt halt alle wissen. Und man nicht da noch mal druber redet

und so. Also ewig das Thema wieder auffrischt.” (Int.005)

»AIso, ich hatte es eigentlich auch alleine machen kénnen, aber &hm, die
hat es dann halt erklart. Weil es ist dann halt manchmal bissle besser,
wenn man nicht vor der Klasse steht und sagt: ,und hort jetzt mal zu.’
Das ist halt manchmal fr mich peinlich.” (Int.103)

Zumindest einige der Befragten schienen einen Unterschied vor und nach dem

Heimatschulbesuch empfunden zu haben. Sie berichteten, es sei hinterher

leichter gewesen, miteinander umzugehen. In manchen Féllen sei der Klassen-

verband enger geworden®.

Diejenigen Betroffenen, die keinen Heimatschulbesuch hatten, informierten zu

einem grof3en Teil ihre Mitschiler und Lehrer selbst tber ihr Krankheitsbild, oft

mit Hilfe ihrer Eltern. Auch dies schien in den meisten Fallen gut funktioniert zu

haben®. Eine Schilerin erzahlte, es habe ihr sogar richtig SpalR gemacht, ihrer

Klasse ein gut vorbereitetes Referat Uiber Diabetes mellitus zu halten* wahrend
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andere berichteten, Schwierigkeiten mit dem Erklaren zu haben odernicht alle

Fragen beantwortet haben zu kénnen.*

»Also, als die bei mir mal zum Kindergeburtstag waren, da hab ich halt al-
le eingeladen aus meiner Klasse. Und dann hat es die Mama denen
auch erzahlt.” (Int.011)

.Ich hab's Meiste erz&hlt, und meine Lehrerin hat dann auch was erzahilt.
Ja, und ich hab auch ein Referat Uber Diabetes gehalten. [...] Aber das
haben sie nicht ganz kapiert. Mit der Bauchspeicheldrise und das.
Das haben sie nicht kapiert. Und mein Papa hat das auf Tageslichtfolie,
und da hat er das alles draufgemacht, und das konnte ich dann auf dem
Tageslichtprojektor an die Wand werfen. [...] Sie fanden's gut, und sie
haben gesagt, dass ich mich gut vorbereitet hab. Und sie haben mich ge-
fragt, woher ich die Informationen hab, von der Bicherei oder so was.
Hab ich gesagt, nein, das Meiste wusst ich alleine. Dann haben sie ge-
staunt. Dann haben sie aber gesagt, das finden sie gut, dass ich das

gemacht hab, dann wissen sie auch Bescheid und die Lehrerin.” (Int.014)

»,Am ersten Tag hat meine Klassenlehrerin halt dann so gesagt, dass ich
mich mal so vor die Tafel stellen oder setzen soll und... Und dass ich
mich dann halt, also, dann halt alles erklaren soll, was das ist und was
ich da jetzt immer machen muss. Und mit dem Messen, wie man das

machen, also wie man das macht.” (Int.015)

.Meine Mutter hat es sich halt vom Dr. H. genau erklaren lassen und hat
es dann halt an meine Lehrer weitergegeben. [...] Ja, nachmittags ist
meine Mutter mal in die Schule gegangen und hat mit meinen ganzen
Lehrern gesprochen. Dass sie das auch alles ganz genau wissen, und

was sie dann machen missen. [...] Ja, aber nur den Lehrern. Die Schu-

% nt.108, Int..115
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ler haben's nicht gewusst, denen habe ich es dann selbst gesagt, dass
ich Diabetes hab.” (Int.105)

.Eigentlich konnte ich es gut erklaren. Aber manchmal wusste ich auch

eine Frage nicht oder so.” (Int.108)

,Da waren dann auch meine Eltern da. Die haben dann was erzahilt.
Meine Multter, also, als wir dort bei der Untersuchung waren in Tubingen,
da hat sie so ein Heft bestellt, und das dann der Lehrerin gegeben, also
meiner Klassenlehrerin. [...] Also, die fragen dann meistens, wie sich das
anfuhlt, und ich erzahl dann halt das, was ich vorher schon gesagt hab,
dass es halt eine Lungenkrankheit ist, und ich nicht so oft Hunger
hab, und nicht so viel esse, und dass das dann fllissige Nahrung ist.”
(Int.113)

.Ich konnte, ich kann das halt nicht so erklaren, weil ich richtig auch nicht
weil3, was das jetzt wirklich ist. Ich weil3 halt, dass ich Mucoviscidose ha-

be, dass das eine Krankheit ist, die immer bleibt.” (Int.115)

Einmal wurde von negativen Erfahrungen im Zusammenhang mit der Aufkla-
rung Uber die Krankheit berichtet. Es handelte sich hierbei um einen Schiler
ohne Heimatschulbesuch, der von seinen Mitschilern wegen seiner Krankheit
gehanselt wurde, und dem es nicht moglich war, den Klassenkameraden neut-
rale Informationen zur Krankheit zu vermitteln und ihr Interesse daran zu we-

cken.

»ES geht eigentlich nicht so richtig, weil die dann auch ablachen und ge-
hen dann auch weg. Man ist dann selber auch so verletzt, dass man
nicht mehr reden will, weil man eigentlich fir sich ja weil3, das es ja kein
Fehler ist von einem selber, sondern, dass halt die anderen einfach
kommen und einen hanseln, beschimpfen auch.” (Int.111)

*®nt111
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Dieser sowie ein weiterer Schiler (Int.107) waren die einzigen Befragten, die
von groReren bzw. langer andauernden Schwierigkeiten in der Schule berichte-

ten. Beide hatten keinen Heimatschulbesuch.

3.1.9 Schulwechsel

Uber einen eventuellen Schulwechsel aufgrund der Erkrankung, bzw. wegen
schlechten Erfahrungen und Problemen in der Schule, wurde in den Interviews
kaum berichtet. Manche Interviewpartner erzéhlten von Veranderungen im Zu-
sammenhang mit einem Schulwechsel, z. B. beim Wechsel auf die weiterfih-
rende Schule. Diese Veranderungen waren jedoch etwa gleichmafdig positiv
und negativ. So erschien in manchen Fallen die neue Schule kooperativer als
die alte, in anderen Fallen schenkte man den Betroffenen in der Grundschule

mehr Beachtung als in der gréRBeren weiterfiihrenden Schule®’.

3.1.10 Besondere Erlebnisse

Auf die Frage ob sie im Zusammenhang mit ihrer Krankheit einmal ein beson-
deres Erlebnis hatten, berichteten diejenigen, die sich an ein solches erinnern

konnten, hauptsachlich von eher schlechten Erfahrungen®.

.Eigentlich héatte ich nur Bestrahlung kriegen sollen, dann hat sich
rausgestellt, dass ich noch Chemotherapie kriegen soll. Und dann waren
es vier Wochen Bestrahlung eigentlich, auf einmal sechseinhalb. Und
das war dann schon doof fur mich. Ja, das ist schon bléd dann, wenn
man da sitzt und dann irgendwas anderes erfahrt.” (Int.003)

~enn man zum Beispiel im Supermarkt ist, und dann soll man messen.
Also, das ist irgendwie blod. Weil ich mag das nicht, wenn die anderen

Leute zugucken, irgendwie. Auch nicht meine Mutter. [...] Also, wir haben
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ja auch Mittagschule einmal, am Mittwoch. Und da muss ich dann Uber
Mittag spritzen. Und da geh ich immer noch aufs Klo. Weil ich kann das
nicht vor den anderen. Weil dann gucken die auch alle so.” (Int.005)

.Ich hatte mal ne ganz schlimme Zeit im Krankenhaus, weil ich konnte
nicht reden. Ich hatte Entziindungen im Mund, vier, funf Stuck, auf der
Zunge, auf den Lippen, Backen. Und dann, immer wenn mich jemand
angerufen hat, konnt ich halt immer nur Fragen beantworten mit "mh"
(Kopfnicken) oder "mm" (Kopfschutteln). Und ich konnt halt auch nicht
sagen was ich essen wollt, oder meist ging's mir halt auch nicht so gut.

Mir wurde oft Ubel. Und da ich halt nicht sagen konnte wie es mir
geht auch, a&hm, oder wo, wenn ich Schmerzen hatte, wo ich die hatte,

weil ich konnte wirklich nicht reden, es hat so wehgetan.” (Int.016)

,Eine Zeit lang durfte ich auch nicht zu meiner Freundin, weil die hat
ganz viele Tiere gehabt. Und da wollten die halt auch nicht, dass ich da
hin geh.” (Int.017)

»Einmal, da kam irgendein Lehrer, den kannte ich nicht, also, den hab ich
nicht, keine Ahnung, wie der jetzt heil3t und so. Aber dann kam der mal
und so, hat gefragt... Wir hatten, also ich hatte die Erlaubnis, auch mit
ner Freundin zusammen, &hm, im Klassenzimmer zu bleiben, von unsrer
Klassenlehrerin. Und er hat dann gesagt, dass wir rausgehen sollen, weil
man in der Pause raus muss. Und dann haben wir halt gesagt, dass wir
das durfen und so, und er kann Frau M. gerne fragen, und dass sie uns
das erlaubt hat. Und dann hat er halt gemeint, dann soll ich halt einen
Stuhl mit raus nehmen und mich da drauf3en dann hinsetzen.” (Int.019)

.Ich bin dann auch am ersten Tag, bin dann ja umgekippt, weil ich zu

niedrigen Zucker hatte. Da kam dann auch der Notarzt.” (Int.101)
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In zwei Féllen erzahlten die Betroffenen jedoch auch von positiven Erlebnissen

im Krankenhaus®.

,Da war's auch ein bisschen witzig im Krankenhaus: Immer wenn der
Doktor N., heif3t er glaub, in mein Zimmer gekommen ist, hat er uns im-
mer durchgekitzelt.“ (Int.004)

,und ich hatte auch einmal Strahlentherapie. [...] Die war immer eigent-
lich lustig, weil, ahm, es war, mir wurd nicht Ubel davon oder... Wir
mussten halt immer in ne andere Klinik fahren. Ahm, und da musste ich
mich halt immer nur ganz ruhig hinlegen, was ich ziemlich gut konnte,
oder immer noch kann. Ahm, ja, und die Leute waren da auch ziemlich
nett. Da haben wir auch ein Buch, so ein Heft driber gemacht. Also,
meine Mutter hat photographiert, wenn ich mal da lag oder so. Und dann
haben wir auf dem Computer zusammen Texte dazu geschrieben. Wie

das, halt die ganz Strahlentherapie, war.“ (Int.016)

3.1.11 Verdnderungen

Das letzte Themengebiet, das in den Interviews angesprochen wurde, war das
der Veranderungen: Hat sich durch die Krankheit fir den Betroffenen irgendet-
was verandert, und wenn ja, was?

Fur die meisten waren hauptsachlich die offensichtlichen Dinge ausschlagge-
bend: Haarausfall, Spritzen, Messen, auf das Essen achten, Schmerzen, The-
rapien, Krankenhausaufenthalte...*

Eine Jugendliche gab an, den Eindruck zu haben, durch ihre Erkrankung (ein

Hodgkin-Lymphom) reifer geworden zu sein als ihre Altersgenossen. Diese

9 1nt.004, Int.016
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Aussage bestatigte meinen eigenen Eindruck, den ich bei den onkologischen

Patienten hatte: Sie wirkten stets sehr reflektiert und ihrem Alter voraus®.

.Dass ich es irgendwie jetzt ernsthafter seh, wie jetzt, wenn ich jetzt
manche aus meiner Klasse anguck, die sind im Kopf... Irgendwie kommt
es mir manchmal so vor, wie wenn sie noch drei Jahre zurtick sind ir-
gendwie. Manche, ich weif3 nicht, die sehen das alles nicht ernsthaft, die
sehen das alles als Witz so.” (Int.002)

Ein anderer onkologischer Patient berichtete, seine Mutter wirde sich seit sei-
ner Erkrankung vermehrt Sorgen um ihn machen, und auch er selbst habe ab
und zu ein unbehagliches Gefiihl und Angst, eventuell erneut schwer krank zu

werden®?.

.Vielleicht, &hm, ist sie jetzt, wenn ich krank bin etwas, ahm, hektischer
und... Also sagt dann, wenn ich schon niedrige, oder etwas erhdhte
Temperatur hab, dass ich halt von der Schule zu Hause bleib, oder dass
ich zum Arzt gehen soll. [...] Wenn ich jetzt Husten oder Halsweh hab,
ahm, denk ich, das ist nicht so wild. Aber wenn ich dann Schmerzen ir-
gendwo ab, ahm, wenn mir was weh tut, oder ich hab mir irgendwo ne
Wunde zugezogen, und das will nicht verheilen oder verheilt sehr lang-

sam, dann mach ich mir schon manchmal Gedanken.” (Int.016)

Viele erzahlten, die Familie misse nun mehr Rucksicht nehmen und der Alltag

liefe nicht mehr so reibungslos ab wie zuvor®,

»Ich muss jetzt immer messen, und das ist ja auch anders fir uns jetzt
geworden, weil... Weil friher haben wir eigentlich alles gemacht irgend-

wie... Ohne irgendwie zu messen. Da ging das alles viel schneller.
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Da mussen sie jetzt immer auf mich warten, wenn ich dann noch messen
muss.” (Int.011)

Durch eine chronische Erkrankung kommen in der Regel Einschrankungen in
verschiedenen Formen auf die Betroffenen zu.

Eine Diabetikerin sagte aber auch, trotz allem froh zu sein, nichts Schlimmeres
zu haben®. Und fiir einige hat sich durch die Krankheit sogar nichts oder nicht

viel verandert™.

,0der wenn es irgendwie ne schlimme Krankheit ist, dann denkt man
schon, gut, dass ich blo3 so was hab, also nicht so was wie irgendwie
was anderes, was dann lebensbedrohlich ist, oder so.” (Int.005)

»Ich mach eigentlich alles noch genauso wie vorher. Also, gedndert oder
so hab ich da nix dran.” (Int.012)

3.2 Ergebnisse aus der Befragung der Eltern

Im Voraus lasst sich sagen, dass es kaum einen Unterschied zwischen den
Antworten der jeweiligen Mutter und des Vaters eines Kindes gibt. Meistens
waren die Fragebdgen sogar identisch ausgefillt. Einige Vater gaben an, ihre
Frauen wiurden sich in der Hauptsache um das erkrankte Kind und alles was
damit zusammenhangt kimmern. Dies mag ein Grund dafiir sein, dass die Va-
ter sich manches Mal aus mangelnder Kenntnis an die Antworten der Mutter
gehalten haben. Aber dies sind nattrlich nur Spekulationen. Wird in Klammern
angegeben, wie viele Eltern die jeweilige Angabe machten, so bezieht sich die
erste Zahl auf die Miitter, die zweite auf die Vater.

Die Fragebégen mit den Nummern 001 bis 021 sowie 101 bis 129 beziehen
sich auf Betroffene, mit denen ein Interview gefiihrt wurde. 051 bis 069 sind
Fragebdgen von Eltern, deren Kinder nicht befragt wurden.

** nt.005
%5 |nt.002, Int.008, Int.009, Int.010, Int.012, Int.014, Int.106
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3.2.1 Wissensstand Uber die Erkrankung zum Zeitpunkt der Diagnosemit-
teilung

14 von insgesamt 30 Muttern und 14 von 21 Vatern der an Diabetes erkrankten
Kinder gaben an, zum Zeitpunkt der Diagnose zumindest vage Vorstellungen
vom Krankheitsbild des Diabetes gehabt zu haben. Ebenso viele Mitter aber
nur sechs Vater wussten sogar schon vor der Diagnosestellung gut Gber die
Krankheit Bescheid.

Anders verhielt es sich bei den Eltern der Kinder mit Krebs, Mucoviscidose oder
Rheuma. Hier hatten alle befragten Eltern keine grof3e oder gar keine Ahnung,
was mit der Erkrankung des Kindes in Zukunft auf sie zukommen wiirde.
Diejenigen, die angaben, bereits etwas Uber die Erkrankung gewusst zu haben,
hatten ihre Informationen zu einem groRen Teil durch ihren Beruf (Arzte, Kran-
kenschwestern und ahnliches) oder durch an dieser Krankheit leidende Perso-

nen in der Familie oder im Bekanntenkreis.

3.2.2 Information von Familie, Freunden und Schule

49 der insgesamt 50 befragten Mutter und alle der 33 befragten Vater informier-
ten kurz nach der Diagnosestellung ihre Verwandten und nahezu alle auch ihre
Freunde uber die Erkrankung ihres Kindes. Die Lehrer wurden ebenfalls haufig
direkt informiert, dies gaben 41 Mutter sowie 24 Vater an. Etwa die Halfte unter-
richtete auch den Rektor und die Mitschiler. Nur eine Mutter gab an, nachdem
sie von der Diagnose ,Leukamie” bei inrem Sohn erfahren hatte, zunéchst nicht
in der Lage gewesen zu sein, mit anderen dariiber zu sprechen. Sie habe sich
zuerst einmal selbst damit auseinandersetzen miissen®.

Die meisten (43/21) gaben an, durch ein personliches Gesprach Uber die
Krankheit informiert zu haben, knapp ein Flnftel tat dies auch per Telefon (z.B.
bei den Lehrern) und nur zwei schrieben einen Brief. Insbesondere Eltern der
an Mucoviscidose erkrankten Schuler verteilten haufig Informationsmaterial an

die Lehrer. Jedoch auch bei den anderen Diagnosegruppen gab es diese Form

*% FB.004(M)
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der Information. Insgesamt wurde dies von 24 Mittern und acht Vatern ange-
geben.

Von einem Gesprach mit dem Lehrer und eventuell der Klasse des Kindes profi-
tiert zu haben, gaben viele Eltern an: So hat sich danach der Umgang des Leh-
rers oder der Klassenkameraden mit dem Erkrankten oft zum Positiven hin ver-
andert (13/12). Von Sondereinrichtungen, die geschaffen wurden (z.B. eine ei-
gene Toilette fur Mucoviscidose-Erkrankte oder eine gesonderte Behandlung in
besonderen Situationen), berichteten 13 Mutter und acht Vater. Noch mehr ga-
ben an, eigentlich habe sich durch ein Gesprach nichts veréandert (18/12). Und
einige, namlich zehn Mutter sowie drei Vater, hatten sogar eher das Gefihl,
dass dadurch erst eine Verunsicherung beim Lehrer oder den Mitschilern ent-
stand.

3.2.3 Reaktionen des Umfeldes

Die Eltern wurden dazu befragt, wie sie den Umgang des Umfeldes mit ihrem
Kind erlebten. Etwa 2/3 hatten das Gluck, dass ihnen die Familie den Rucken
starkte, ein eingeschranktes Verstandnis seitens der Familie gaben zehn Mitter
und acht Vater an. Freunde (41/21) und Nachbarschaft (32/16) reagierten meist
verstandnisvoll und hilfsbereit. Leider gab es auch einige, bei denen soziale
Kontakte sich zumindest etwas verringerten (17/8).

3.2.4 Integration des kranken Kindes in die Klasse

Die meisten Eltern, namlich 41 Mitter und 31 Vater, hatten den Eindruck, das
eigene Kind habe keine Schwierigkeiten, sich mit der neuen Situation in der
Klasse zurecht zu finden, die Klassenkameraden haben den erkrankten Mit-
schuler gut (wieder) aufgenommen (44/31) und die Lehrer behandelten ihn auf
eine angemessen Art und Weise (41/23).

Manches Mal schien es den Klassenkameraden eher schwerer zu fallen, den
neu erkrankten Mitschiler zu integrieren, diesen Eindruck hatten neun Mutter

sowie vier Vater. Dementsprechend gaben dieselben Eltern, aber auch andere,
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hier meist eine mafige bis groRe Unsicherheit der Mitschiler an (19/10). Einige
Male wurde auch eine leichte Verunsicherung (18/14) der Lehrer bemerkt, nur
selten eine grolRe (5/2). Eine grof3e Unsicherheit des eigenen Kindes (5/1) oder
bei sich selbst (2/1) gaben nur wenige an.

Ein Vater eines an Krebs erkrankten Kindes schrieb auf den Fragebogen, eine
Integration seines Sohnes in die alte Klasse sei derzeit nicht mdglich®. Warum
dies so ist, lasst sich aus den anderen Antworten des Vaters nur erahnen: So
gab dieser ebenso an, sein Umfeld habe nicht durchweg positiv reagiert und die
Lehrer und Mitschiler seien sehr verunsichert.

Ein signifikanter Unterschied zwischen den Angaben der Eltern ohne und mit
Heimatschulbesuch konnte nicht festgestellt werden. Das bedeutet, dass die
Integration chronisch kranker Kinder/Jugendlicher mit und ohne einen Heimat-
schulbesuch in etwa gleich gut statt fand. Auch eventuell entstandene Proble-
me sowie Unsicherheiten bei der Integration fanden sich in beiden Gruppen

etwa gleich haufig.

3.2.5 Sonderveranstaltungen

Mehr als 3/4 der Betroffenen durften an eintagigen Ausfliigen und etwa 2/3 an
anderen Veranstaltungen teilnehmen. Beim Schullandheim waren dies nicht
ganz so viele (etwa die Halfte), was teilweise daran lag, dass die Kinder noch
relativ jung waren und so noch gar keine mehrtagige Klassenfahrt stattgefunden
hatte. Manche Betroffene konnten oder wollten an verschiedenen Unterneh-
mungen nicht teilnehmen, weil es ihnen z.B. zu diesem Zeitpunkt nicht gut ge-
nug ging oder das Risiko zu grof3 war. Ein an Mucoviscidose erkrankter Schuler
durfte zum Beispiel bei der Besichtigung einer Klaranlage nicht mitgehen®. Die
meisten jedoch konnten durch ricksichtsvolle Lehrer und Mitschiler oder auch

sie begleitende Eltern tberall teilnehmen.

" FB.059
%8 £B.069
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3.2.6 Heimatschulbesuch

Insgesamt wurden 24 Mutter und 19 Vater von Kindern/Jugendlichen mit einem
Heimatschulbesuch befragt.

Bei einer einzigen Patientin (Diabetes) war die Mutter beim Heimatschulbesuch
dabei*. Die anderen Eltern gaben an, nicht dabei gewesen zu sein, da dies sei-
tens des Kliniklehrers und/oder ihres Kindes nicht erwiinscht gewesen sei oder
welil sie gar keine Kenntnis vom vorgesehenen Termin hatten. Zwei Mutter und
ein Vater fanden dies schade und hatten ihr Kind gerne begleitet. Vermutlich
waren es jedoch eher noch mehr Eltern, die gerne beim Heimatschulbesuch
dabei gewesen waren, denn eine Mutter, die dies nicht ankreuzte, schrieb zum
Beispiel trotzdem, sie wirde einen Heimatschulbesuch nur bedingt weiteremp-
fehlen, namlich dann, wenn die Eltern dabei sein konnten®. Trotzdem empfan-
den ein paar Eltern den Heimatschulbesuch auch fir sich als hilfreich (7/1). Die
meisten gaben an, er sei vor allen Dingen fur Mitschiler (21/13) und Lehrer
(19/14) informativ gewesen. Und 13 Miutter sowie neun Véater hielten ihn auch
fur das eigene Kind fur interessant.

Eine Lehrerkonferenz, die haufig im Anschluss an den Besuch in der Klasse
stattfand, konnten viele Eltern nicht richtig beurteilen, da sie davon wahrschein-
lich noch weniger Rickmeldung erhielten als vom Besuch in der Klasse, von
dem das Kind vermutlich zu Hause berichtete. Die meisten Eltern liel3en des-
halb diese Frage aus. Alle Eltern der onkologischen Patienten mit Heimatschul-
besuch und einige wenige andere beantworteten die Frage und empfanden die
Lehrerkonferenz als hilfreich vor allem fir die Lehrer (9/4) sowie ebenfalls fur
das betroffene Kind (6/3).

Etwa die Halfte der Eltern fand, es habe sich nach dem Heimatschulbesuch
nichts Grundlegendes verandert, die schulische Situation sei genauso gut wie
zuvor. Nahezu gleich viele gaben jedoch an, seit dem Schulbesuch habe sich
vieles zum Positiven veréandert: Vor allem die Unsicherheit seitens der Lehrer
habe sich verringert (13/9), aber auch der Umgang von diesen mit dem Er-

krankten habe sich in manchen Fallen verbessert (6/5). Dass das Kind sich

* £B.009
%0 EB.058(M)
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nach dem Heimatschulbesuch wohler fuhlte gaben acht Mtter und sieben Va-
ter an, dass sein Lernverhalten sich besserte, meinten funf Mitter und drei Va-
ter.

Bei der Frage, ob sie einen Heimatschulbesuch weiterempfehlen wirden, vo-
tierten die Eltern nahezu einstimmig mit einem ,Ja, unbedingt®. Eine Mutter halt
es wie schon erlautert fr sehr wichtig, dass die Eltern diesen Schulbesuch be-
gleiten und unterstitzt den Heimatschulbesuch in der bisherigen Form deshalb
nicht uneingeschrankt, eine weitere Mutter empfiehlt den Heimatschulbesuch
auch nur eingeschrankt, und in einem anderen Fall spricht sich die Mutter da-
gegen aus, der Vater ist nicht strikt dagegen aber auch nicht daftir®.

Den Karlsruher Eltern (kein Heimatschulbesuch) wurde, leider nicht von Anfang
an, die Frage gestellt, wie die Zusammenarbeit mit der Schule funktioniere, ob
sie sich mehr Engagement und Interesse gewlnscht hatten und ob es eine In-
formationsveranstaltung in irgendeiner Form gegeben habe. Diese Eltern waren
durchweg zufrieden mit der Kooperation der Schule®. Falls eine Informations-
veranstaltung stattgefunden hat, ging diese entweder von den Eltern selbst®
oder von der Schule® aus. Eine Mutter gab an, es habe nichts dergleichen
stattgefunden, sie habe es aber auch nicht fiir nétig gehalten®. Ein Vater fand,
es ware sinnvoll gewesen, wenn es eine Veranstaltung dieser Art gegeben hat-

teGG

3.2.7 Hausunterricht

Insgesamt hatten neun der befragten Patienten Hausunterricht. Dieser fand fast
nur bei Patienten mit Krebs und Rheuma statt, was wahrscheinlich daran liegt,
dass Diabetiker in der Regel keine langeren Fehlzeiten in der Schule haben.
Insgesamt waren es nicht viele Patienten, die den Stoff zu Hause in Form eines

richtigen Unterrichtes nachholten. Der Hausunterricht wurde in drei Féallen von

®1 FB.058, FB.107, FB.118

%2 FB.012, FB.014(V), FB.015, FB.016, FB.017
%3 FB.014, FB.015

% £B.014, FB.017

% EB.012

% FB.015(v)
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den Eltern selbst, finf Mal von der Schule organisiert, zwei Mal auch von der
Klinik, wobei es sich hierbei wahrscheinlich um ein Missverstandnis handelt,
namlich um Unterricht in der Klinik. Durchgefiihrt wurde er laut drei Eltern von
Lehrern der Klinikschule (also vermutlich Klinikunterricht), fliinf Mal von Lehrern
der Heimatschule, und nur in einem Fall von anderen Lehrern, ndmlich aus dem
Bekanntenkreis®. In der Regel waren zwischen fiunf und sieben Unterrichts-
stunden pro Woche vorgesehen, die auch meistens eingehalten werden konn-
ten. Fand der Hausunterricht nicht im geplanten Umfang statt, lag dies in einem
Fall an der mangelnden Organisation seitens der Lehrer®. Die meisten Eltern
stuften den Hausunterricht sowohl fur den stofflichen Anschluss an die Klasse
(5/4) als auch um den Kontakt zu dieser zu halten (4/4) als positiv und ausrei-
chend ein, zwei Mutter und Vater empfanden dies nur als mafig.

3.2.8 Zitate

Die Eltern konnten abschlielend an den Fragebogen etwas ihnen wichtig Er-
scheinendes in freier Form mitteilen. Diese Moglichkeit nutzten viele. Da diese
Zitate nicht immer genau in den Kontext des jeweiligen Kapitels passen, werden

einige aussagekraftige hier wiedergegeben.

,von meiner Seite kann ich nur noch Folgendes feststellen, meine Toch-
ter wird fast gar nicht mehr wo nach Hause eingeladen, ob es von ihr
selbst kommt, kann ich nicht sagen.” (FB.006;M)

»1.'S Klassenlehrer verhielt sich sehr passiv, da er mit dieser Situation
nicht zurecht kam.” (FB.012;M)

»oind immer sehr offen mit der Krankheit umgegangen! So kann auch
das Kind lernen, offen damit umzugehen und kann befreiter leben - be-
sonders in der Schule.” (FB.013;M)

" FB.003
%8 £B.004
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.Nach der langen Isolation durch seine Immunschwéache war B. froh,
wieder unter Menschen und Gleichaltrigen sein zu dirfen. Es gab viele
Unsicherheiten anfangs bei ihm, besonders Beriihrungsangste, die durch
den Aufenthalt und die dortigen Vorsorgeregeln im Krankenhaus bei ihm
hervorgerufen wurden. Er war extrem hygienebewusst und angstlich bei
Schmutz. Er benutzte selten die Schultoiletten. Mit der Zeit hat sich die-
ses Verhalten jedoch wieder stabilisiert und meines Erachtens normali-
siert.” (FB.016;M)

.FUr unsere Tochter war es ganz wichtig immer auf dem Stand ihrer
Klassenkameraden zu sein. Dies ist uns durch die sehr intensive Betreu-
ung ihrer Klassenlehrerin gelungen. Unsere Tochter konnte nach acht
Monaten nahtlos wieder am Unterricht teilnehmen. In der Grundschule ist
dies sicherlich leichter zu erreichen als in weiterfihrenden Schulen.”
(FB.017;V)

.Mitschuler sind oft grausam. Und ich bin sicher, dass die Note besser
sein konnte, wenn [es] mehr Verstehen und Kommunikation gabe. Das
Kind fuhlt sich allein und dadurch Aggression zeigt sich an. Das Kiritisie-
ren und Angriff macht das Kind kaputt.” (FB.052;M)

»Also, mein Wunsch ware, dass die Lehrer genauso informiert werden,

genauer vor allem tber die Einnahme von Medikamenten.“ (FB.060;M)

.ES ist wichtig, die Lehrer, Eltern und Mitschiler Uber die Krankheit zu in-
formieren. Dadurch wird das Kind in der Klasse behandelt wie die Ge-
sunden. Sollte mal die Krankheit unserem Sohn Probleme machen beim
Treppen steigen, Schulranzen tragen, helfen ihm seine Mitschiler sehr
gerne. Das Patientenkind sollte nattrlich auch so viel wie moéglich tber
seine Krankheit wissen. Sollte mal ein Problem auftreten wegen der

Krankheit, dann kann er sich wehren. Als Eltern sollte man auch nicht
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wegen jeder Kleinigkeit zum Lehrer gehen und die Krankheit immer in
den Vordergrund rticken. Es ist nicht gut, wenn das Kind deswegen im-
mer bevorzugt werden sollte. Dadurch kénnte es in der Klasse zum Au-
Renseiter werden.” (FB.066;M)

.Die Integration unserer Tochter fiel uns und unserer Tochter auch daher
besonders leicht, da in der Klasse auch mehrere Kinder aus der voran-
gegangenen Kindergartenzeit sind. Diese kennen unsere Tochter gar
nicht anders, so dass sich der Umgang mit der Krankheit als Normalitat
in der Schule einfach weiter fortsetzte.” (FB.102;V)

.Bekannte, auch Freunde, erkundigen sich zwar nach N.’s Wohlergehen,
an der Problematik dieser Erkrankung ist jedoch keiner wirklich interes-
siert. Personen konnen sich nicht vorstellen oder einfiihlen. Denken si-
cherlich auch an Dramatisierung oder Ubertreibung unsererseits.”
(FB.107;M)
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4 Diskussion

4.1 Diagnosemitteilung, Reaktionen und Veranderungen innerhalb der

Familie

Die meisten befragten Betroffenen, egal welcher Altersgruppe, waren zunachst
uberfordert mit der Diagnosemitteilung, Angste und Sorgen kamen auf.

In der Literatur konnten zu den spontanen Reaktionen auf die Diagnosestellung
einer chronischen Erkrankung keine Angaben gefunden werden. In unserer ei-
genen Befragung jedoch kam deutlich zum Ausdruck, dass Unwissenheit die
Entstehung von bestimmten Vorstellungen und Phantasien fordern kann, die

haufig nicht zutreffend sind. Phantasien sind oft schlimmer als die Realitét.

Um der Entstehung solcher Angste vorzubeugen sollten Kinder und Jugendli-
che unbedingt in die Aufklarung und Information Uber ihre Krankheit altersge-
recht mit einbezogen werden. Es sollte ihnen mit gréRtmaoglicher Offenheit und
Ehrlichkeit begegnet werden, Gesprachsbereitschaft sowie Ermunterung zum
Fragenstellen seitens der Eltern und Arzte erleichtern dem Kind den Umgang
mit seiner Erkrankung (S. Kotterik, 2001). Auch wenn die meisten Patienten im
Erstgesprach spontan keine Fragen stellen, herrscht meist eine grof3e Unsi-
cherheit und Unwissenheit. Aus diesem Grund sollte das Frageverhalten stets
motiviert werden, sowie die Aufklarung als ein Prozess verstanden werden, der
sich Gber mehrere Gesprache erstrecken sollte (Behrends, Gruber, Vodermaier,
2001).

Diese Tatsache spiegelt sich auch in den Ergebnissen dieser Arbeit wieder: Die
betroffenen Kinder konnten die Veranderung meist erst nach wiederholten Ge-
sprachen mit den Eltern und/oder Arzten besser verstehen und einschatzen.
Unabhangig von der Diagnose waren erste Reaktionen oft Schock, Angst, Trau-
rigkeit und vor allen Dingen grof3e Unsicherheit. Diese gilt es durch viele Ge-

sprache und ehrliche Beantwortung von Fragen zu mindern.
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Von den zunachst angesprochenen spontanen Reaktionen unterscheiden sich
natirlich die langerfristigen Veranderungen.

Michelson und Ascher (1987) sowie Barlow (1988) sprechen davon, dass die
Beeintrachtigung der korperlichen Unversehrtheit durch die langerfristig beste-
hende Krankheit zu Abhangigkeiten, Angsten und Verlusterlebnissen fiihrt. Das
Selbstbewusstsein kann stark gemindert werden, Scham und Hilflosigkeit z.B.
wegen korperlicher Entstellung sowie Stigmatisierung durch Abhangigkeiten
kénnen unter anderem Folge dieser Erkrankungen sein und kénnen, besonders
im Kindes- und Jugendalter, zu psychischen Problemen fuhren (Bode, 1990).
Genau diese Reaktionen und Gefuhle erlebten auch die in dieser Studie befrag-
ten Patienten. Auffallig haufig stellten die nach auf3en sichtbaren Veranderun-
gen (Haarausfall, Kriicken, Spritzen) das gréf3te Problem dar. Das ist gut nach-
vollziehbar, denn diese Dinge fallen den anderen als erstes auf und kénnen
somit auch rasch zu einer Stigmatisierung fiihren.

Schon nach relativ kurzer Zeit stellte sich dann jedoch bei den meisten der Be-
fragten wieder eine Art Normalitat ein. Das heiR3t, die anfanglichen Angste vor
der Krankheit sowie der mdglichen Reaktion anderer (z.B. der Mitschiiler) leg-
ten sich meist rasch, sobald der Betroffene durch Gesprache und Selbsterfah-
rung feststellen konnte, dass die Krankheit von nun an ins Leben integriert wer-
den muss und kann. Reagierte das Umfeld mit Interesse und Offenheit anstatt
mit Ablehnung und Spott konnte die Sorge bezuglich Ablehnung schon bald
verringert werden.

Die meisten Befragten dieser Arbeit hatten kein grof3es Problem mit Ausgren-
zung und Hilflosigkeit. Es gab jedoch vereinzelt Betroffene, die z.B. unter dem
Unverstandnis ihrer Klassenkameraden und Lehrer sehr zu leiden hatten. Es
wurde deutlich, dass sich diese Kinder und Jugendlichen meist alleine gelassen
und hilflos fuhlen. Auch Eltern kénnen in solchen Situationen nicht immer alles
auffangen. Es kann eine Art ,Sog" entstehen, aus dem Kinder und Eltern nicht
mehr alleine heraus kommen. Ein friihes Abfangen durch eine psychosoziale
Unterstutzung und bessere Aufklarung der sozialen Kontaktpersonen Uber die
Krankheit ist in diesen Fallen besonders wichtig.
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Durch die zahlreichen Befragungen wurde deutlich, dass psychische Reaktio-
nen wie Angst, Unsicherheit, Traurigkeit oder Wut normal und adaquat sind.
Unter bestimmten Voraussetzungen kann die Wahrscheinlichkeit einer dauer-
haften Depression oder Angst jedoch verringert werden: Bei vielen der befrag-
ten Familien zeigte sich, dass ein intaktes soziales Netz, eine starke Familie,
die sich mit der neuen Situation gemeinsam auseinander zu setzen versucht,
sowie ein verstandnisvoller Freundeskreis und einfiilhlsame Mitmenschen wich-
tige Faktoren waren, damit Angste sich nicht zu sehr breit machen konnten und

die Krankheit als Teil des Lebens verstanden und integriert wurde.

Zu den allgemeinen vom Alter abhangigen Entwicklungsaufgaben des einzel-
nen kommen im Falle einer chronischen Erkrankung Aufgaben und Anforderun-
gen, bedingt durch diese, hinzu. Die spezifische Diagnose hat anscheinend da-
bei einen eher geringen Vorhersagewert fiir das Ausmald des erlebten Stresses,
der damit zusammenhangt. Die zu bewaltigenden Aufgaben bzw. Stressoren
konnen sich gegenseitig behindern und addieren. Die chronische Erkrankung
stellt einen chronischen Alltagsstress dar, der unter anderem abhéangig ist von
der jeweiligen Entwicklungsstufe der Betroffenen (Warschburger, 2000).

Die Krankheitsverarbeitung korreliert mit der allgemeinen Denkentwicklung, die
hier kurz umrissen werden soll (Entwicklungstheorie nach Jean Piaget).

Da in dieser Arbeit Kinder ab sechs Jahren befragt wurden, wird auf die sensu-
motorische (0-2 Jahre) und die praoperationale (2-6 Jahre) Entwicklungsstufe
hier nicht eingegangen. Mit etwa sieben Jahren beginnt die konkret-
operationale Phase. Hier besteht eine enge Bindung an Konkretes, das heif3t,
es besteht z.B. keine Einsicht, einen einmal eingeschlagenen Weg in der Be-
handlung zu andern, da die Erkenntnis fehlt, dass Erfolge auf verschiedenen
Wegen erreicht werden konnen. Die Krankheit wird als Resultat einer (ein-
heitlichen) externen Ursache gesehen. Kinder in dieser Entwicklungsstufe
beginnen auf3erdem, sich in andere Perspektiven und Sichtweisen hineinver-
setzen zu kénnen, so kdnnen einerseits die Absichten von Therapeuten oder
Eltern besser nachvollzogen werden, anderseits kdnnen aber auch andere

kranke Personen in dhnlichen Situationen verstanden werden, das Kind merkt,
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dass es mit seinen Problemen nicht alleine auf der Welt ist. In dieser Entwick-
lungsphase erhalten Kinder also unterschiedliche Urteilsdimensionen, es kon-
nen realistische Ursachen-Wirkungs-Zusammenhange erkannt werden, wenn
sie an konkrete Erfahrungen geknupft sind und Krankheitszustande kdnnen als
Teil eines Gesamtprozesses betrachtet werden.

Mit etwa 12 Jahren schlief3t sich die formal-operationale Entwicklungsstufe
an, in der sich die Fixierung an Konkretes verliert, abstraktes Denken nimmt zu
und komplexere Zusammenhé&nge von Sachverhalten kénnen verstanden wer-
den. Statt des einfachen Ursache-Wirkungs-Prinzips wird die Krankheit nun als
multifaktoriell determiniert betrachtet. Sowohl ein Zusammenhang von physi-
schen und psychischen Ursachen als auch hypothetische Erklarungen kénnen
nun eine Rolle spielen. Um beim Beispiel der unterschiedlichen Therapiekon-
zepte zu bleiben, die in der konkret-operationalen Phase noch nicht nachvollzo-
gen werden kénnen, kann nun zwischen pro und kontra, Vor- und Nachteilen
abgewogen werden. Die Erkrankung kann aus verschiedenen Perspektiven ge-
sehen werden, ein Urteil entsteht aus unterschiedlichen, z.B. individuellen und
gesellschaftlichen, Sichtweisen (Lohaus, 1996).

Die meisten der in dieser Studie befragten Patienten befanden sich zum Zeit-
punkt der Diagnosestellung in der konkret-operationalen oder am Beginn der
folgenden Entwicklungsstufe. Entsprechend der oben genannten Entwicklungs-
stufen fiel uns auf, dass sich die alteren Kinder und Jugendlichen vermehrt und

komplexere Gedanken Uber ihre Erkrankung machten.

Auch wenn das Ausmal} des Stresses nicht unbedingt mit der Diagnose korre-
liert, so bestehen natirlich dennoch diagnosespezifische Unterschiede in der
Verarbeitung.

Ca. 70 % der Kinder, die an Krebs erkranken, Uberleben. Dennoch wird mit der
Diagnose meist assoziiert, dass Krebs einen langen Leidensweg bedeutet, der
mit dem Tod endet (S. Kotterik, 2001). Einige der an Krebs erkrankten Kinder
und Jugendlichen dieser Studie berichteten entsprechend, dass sie sich mit

dem Tod auseinander gesetzt hatten.
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Ebenso beschreibt S. Kotterik, dass an Krebs erkrankte Kinder typischer Weise
nach einer Phase der Regression einen deutlichen Entwicklungsschub in Rich-
tung Autonomie und Abgrenzung zeigen. Auch bei unserer Befragung fiel dies
sehr deutlich auf. Die betroffenen Kinder und Jugendlichen erschienen oft im
Vergleich zu ihren Altersgenossen geistig weiter entwickelt, selbstandiger und
vernunftiger. Auch beschrieben sie dies selbst, indem sie bemerkten, dass sie
sich ihren Klassenkameraden weiter voraus fuhlten und sich diese ,kindisch*
benehmen wirden.

Die Eltern der an Krebs Erkrankten wurden aus der Sicht ihrer Kinder oft als

sehr besorgt um diese und manchmal ,uberflrsorglich* beschrieben.

Kinder mit Mucoviscidose wachsen mit der Krankheit auf, die im Sauglings-
oder Kleinkindalter festgestellt wird, sie kennen folglich kein anderes (gesun-
des) Leben. Der Schock tber die Erkrankung und die folgenden Einschrankun-
gen fur die ganze Familie betrifft hier also hauptsachlich die Eltern. Im Ge-
sprach mit Betroffenen und ihren Eltern wurde immer wieder deutlich was auch
in der Literatur beschrieben wird: Fir die Kinder kann das Leben mit Mucovisci-
dose ,ganz normal“ sein, sie werden damit grof3, wahrend bei den Eltern z.B.
Schuldgefuhle auftreten kdbnnen, da Mucoviscidose eine Erbkrankheit ist (Men-
sing, Petermann, 1989). Zudem stellt die Angst, das Kind frihzeitig durch den
Tod verlieren zu kénnen, fur Eltern eine grof3e Bedrohung dar (Dittrich-Weber,
1996).

An Diabetes erkrankte Kinder mussen lernen, sich selbst Schmerzen zufligen
und aushalten zu kdnnen, da sie sich taglich spritzen missen. Dies kostet je
nach eigenem Schmerzempfinden eine enorme Uberwindung. Unbedingtes
Einhalten der RegelméaRigkeit von Blutzuckerkontrollen, Insulinspritzen sowie
der Nahrungsaufnahme bedirfen einer grof3en Selbstdisziplin und Eigenver-
antwortlichkeit. Sowohl bei den Eltern als auch bei den Betroffenen selbst, die
sobald als mdglich in diesem Ablauf Selbstandigkeit erlangen sollten (Gutezeit,
1996).
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Auch diese Angaben spiegeln sich in den Ergebnissen unserer Befragung der
Diabetiker wieder: Die am haufigsten gegebenen Antworten auf die Frage, was
sie an ihrer Krankheit am meisten store/beeintrachtige waren das Spritzen, die
regelméaRigen Kontrollen sowie die Einschrankungen im Freizeitverhalten (z.B.
auch dem Essen). AuRerdem gaben viele der Befragten an, dass der gewohnte

Tagesablauf unterbrochen werden misse und sehr strukturiert sei.

Kinder mit Rheuma leiden sehr an den korperlichen Einschrankungen, den zeit-
intensiven Therapien und dem unter Umstanden veranderten aul3eren Erschei-
nungsbild. Die Erkrankung dominiert den Tagesablauf, Medikamente missen
oft und regelmallig eingenommen, Arzt- und Physiotherapie-Termine wahrge-
nommen werden. Dies fuhrt einerseits zur Besserung der Beschwerden, ande-
rerseits aber auch zu einer Einschrankung sozialer Aktivitdten und Kontakte
(Schwind, 1996). Umfrageergebnisse aus einer Fachklinik ergaben tiefe Stim-
mungsschwankungen bei jugendlichen Rheumatikern (Schwind, Becker, 1993),
dies wurde ebenso, in Abhangigkeit vom Krankheitsverlauf, von Raspe und
Mattussek (1986) beobachtet. Auch Veranderungen im auf3eren Erscheinungs-
bild (z.B. Gelenkdeformitaten, Hautveranderungen, cortisonbedingte Nebenwir-
kungen aber auch die zu benutzenden Hilfsmittel wie Kriicken, Handschienen
und ahnliches) kénnen den Jugendlichen zu schaffen machen. Die Abhé&ngig-
keit von Dritten durch Schmerzen und Bewegungseinschrankungen bedeutet
eine Einschrankung der bisherigen Selbstandigkeit und fihren bei vielen jungen
Rheumatikern zu Schwierigkeiten (Schwind, 1996). Diese Angaben aus der Li-
teratur bestatigen die Ergebnisse unserer Studie, wo Arger und Wut iiber die
Krankheit und die damit zusammenhangenden korperlichen Einschrankungen
haufig zu beobachtende Geflihle bei den an Rheuma erkrankten Kindern und

Jugendlichen waren.

Die psychische Anpassung eines Kindes wird auch durch den von Familienmit-
gliedern erlebten Stress beeinflusst. Die Adaptation von Mutter und Kind wird
als ein nicht voneinander I6sbarer Prozess verstanden (Warschburger, 2000).
Generell kbnnen Familien mit einem grél3eren Konfliktldsungspotential und Er-
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fahrung mit problematischen Situationen eher mit einer chronischen Erkrankung
umgehen (Gutezeit, 1996). Auch in dieser Studie entstand der Eindruck, dass
es einen direkten Zusammenhang gibt zwischen der Verarbeitung bzw. dem
Umgang mit der Krankheit und den individuellen Familienverhaltnissen. Dies ist
ein personlicher Eindruck, der sich aufgrund der Datenmenge nur tendenziell
zeigte. Familien, die offen und verhaltnismaRig zufrieden wirkten, was den Um-
gang mit der Krankheit betrifft, die sich mit ihr intensiv auseinander setzten und
sie als Teil des neuen Alltags zu akzeptieren versuchten, schienen weniger
Probleme mit ihr zu haben. Die eigenen Angste zuzulassen, sie zu verstehen
und zu verarbeiten versuchen, bedeutet schlie3lich offener mit der Krankheit
umgehen zu kénnen und in der Folge sogar weniger auf Ablehnung des Umfel-
des zu stof3en. Familien, die nach auf3en hin symbolisieren konnen ,Die Krank-
heit ist ein Teil von uns, sie gehdrt zu uns” wirken schon alleine dadurch viel
selbstbewusster und starker, als diejenigen, die unter der Krankheit leiden und
sie nicht wahrhaben wollen. Dennoch ist es keine leichte Aufgabe, eine plétzlich
auftretende dauerhafte Erkrankung, v.a. im Kindesalter, annehmen zu kénnen.
Wie bereits erlautert, gelingt dies am besten in Familien, in denen offen dartber
geredet werden kann. Eine psychosoziale Betreuung kann fiur alle Betroffenen
(auch Eltern und Geschwister) hilfreich sein, um mit der Krankheit leben zu ler-

nen.

Die Diagnose einer chronischen Erkrankung heifl3t, dass sich mindestens fir ein
paar Monate, manchmal fir das ganze Leben, fast alles oder zumindest deut-
lich mehr als bisher nach dem Befinden und der Therapie des Erkrankten rich-
ten wird. Dies bedeutet eine Veranderung und Belastung fur die ganze Familie,
fur Eltern und Geschwister aber auch fir Freunde und Bekannte, die ebenfalls
mit der neuen, ungewohnten Situation umgehen mussen. Insbesondere die Ge-
schwisterkinder leiden meist sehr an den enormen Veranderungen, es bleibt
nur noch wenig Zeit und Aufmerksamkeit fur sie, aul3erdem wird haufig plétzlich
Einsicht und Vernunft von ihnen verlangt. Manche Geschwister haben Angst,
die Eltern kdnnten sie nicht mehr lieben oder geben sich gar die Schuld an der
Erkrankung der Schwester/des Bruders (S. Kotterik, 2001). Die betroffenen Pa-
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tienten scheinen diese enorme Belastung der Geschwister meist gar nicht
wahrzunehmen. Bei den Befragten dieser Arbeit war jedenfalls auffallig, dass
die meisten sich zu diesem Thema nicht duf3ern konnten. Entweder weil sie
sich dartiber noch keine Gedanken gemacht hatten oder aber keine Verande-
rungen bemerkt hatten. Nur ein Mal erzdhlte ein an Leukamie erkrankter Pati-
ent, sein Bruder habe ihm zugunsten viel Aufmerksamkeit einbiiRen mussen®.
Vermutlich haben die kranken Kinder im akuten Stadium viel zu viele eigene
Sorgen und Angste, als dass sie sich auch noch mit den Problemen ihrer Ge-
schwister befassen kdnnen.

Wie Verwandte und Bekannte auf die Mitteilung der chronischen Erkrankung
reagieren konnen, konnte in der Literatur nicht gefunden werden. In dieser Ar-
beit zeigten sich in erster Linie Erschrockenheit und Unsicherheit. Die meisten,
insbesondere Kinder, kénnen mit der Krankheit zunachst nichts anfangen, da
sie sie nicht kennen, keine Informationen dartiber haben. Viele machen sich

Sorgen um den Betroffenen und seine Gesundheit.

4.2 Schule und Krankheit

Infekt-, schmerz- oder therapiebedingt haben chronisch kranke Schuiler haufiger
Fehlzeiten als ihre gesunden Altersgenossen. Dabei ist die Anzahl der Fehltage
und die damit korrelierende Menge des versaumten Unterrichtsstoffes abhangig
von der Art der Erkrankung. Wahrend Kinder mit Diabetes meist nur zu Beginn
der Diagnosestellung einige Tage in der Klinik verbringen missen, um den Dia-
betes einzustellen, fehlen krebskranke Kinder in der Regel einige Wochen bis
Monate wegen der Chemotherapie. An Mucoviscidose Erkrankte konnen haufi-
ger nicht zur Schule gehen, da sie ofter an Infekten leiden, auf3erdem miissen
sie intensive Therapien wahrnehmen, genauso wie die rheumakranken Kinder,
die zusatzlich manchmal schmerzbedingt oder durch kérperliche Einschrankun-
gen nicht zur Schule gehen kdonnen. Dies sind Ergebnisse unserer Befragun-

gen.
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Meistens konnen kirzere Fehlzeiten Uber Tage oder maximal wenige Wochen
Uberbriuckt und versdumter Stoff nachgeholt werden, wenn Klassenkameraden
oder Lehrer die ndtigen Materialien nach Hause bzw. in die Klinik bringen. Er-
streckt sich die verpasste Schulzeit jedoch Uber mehrere Wochen oder sogar
Monate, wird es problematischer. Fir diesen Fall gibt es die Mdglichkeit des
Hausunterrichtes. Da dieser héaufig von Lehrern der Heimatschule erteilt wird,
dient er einerseits dem Aufholen von versaumtem Soff, stellt jedoch ebenso
eine Brucke fir den Anschluss an die Klasse dar. Er gibt den kranken Kindern
zusatzlich die Mdoglichkeit, zumindest einen ,Stressfaktor” auszublenden. Sie
missen sich nicht auch noch mit dem Gedanken plagen, ob sie die nachsten
Klassenarbeiten mitschreiben kénnen oder das Schuljahr eventuell nicht schaf-
fen konnten.

Schule auch in Phasen der Krankheit und Abwesenheit bietet eine Kontinuitéat
und Sicherheit: Das ,normale“ Leben geht trotz allem weiter.

Wer langere Zeit oder immer wieder Zeit in der Klinik verbringen muss, erhéalt
hier Unterricht durch die Klinikschule.

Hierzu die Empfehlungen zum Férderschwerpunkt Unterricht kranker Schile-
rinnen und Schiler aus dem Beschluss der Kultusministerkonferenz vom
20.03.1998:

~Schulerinnen und Schuler, die aufgrund einer Erkrankung fur langere Zeit oder
in regelméaligen Abstanden im Krankenhaus bzw. in ahnlichen Einrichtungen
stationar behandelt werden oder die Schule nicht besuchen kdnnen, erhalten
nach den jeweiligen landesrechtlichen Bestimmungen wahrend dieser Zeit Un-
terricht.

Erziehung und Unterricht sind fur kranke Kinder und Jugendliche von besonde-
rer Bedeutung. Der Unterricht bietet den Schulerinnen und Schilern die Mog-
lichkeit, trotz ihrer Krankheit mit Erfolg zu lernen; Befurchtungen, in den schuli-
schen Leistungen in Rickstand zu geraten, werden vermindert. Unterricht kann
auch die physische und psychische Situation der kranken Kinder bzw. Jugendli-
chen erleichtern. Sie kénnen lernen, mit der Krankheit besser umzugehen so-

wie den Willen zur Genesung zu starken.
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Das Hinausschieben notwendiger Krankenhausaufenthalte in die Ferien soll
durch das Unterrichtsangebot vermieden und damit der glnstigste Zeitpunkt fur
die medizinische Behandlung genutzt werden. Aul3erdem besteht die Mdglich-
keit, durch Beobachtung wahrend des Unterrichts und durch eine padagogisch
ausgerichtete Diagnostik die medizinischen und psychologischen Befunde zu
erganzen und zu erweitern.

Fur Kinder und Jugendliche, die lange krank sind, ist Unterricht eine wichtige
Voraussetzung fur die Teilnahme am Leben der Gemeinschaft.”

Eine Klasse wiederholen aufgrund ihrer Erkrankung und den damit zusammen-
hangenden Fehlzeiten in der Schule, mussten nur wenige der hier Befragten.
Die Wiederholer waren ausschlie3lich onkologische Patienten, wobei sich aus
unseren Daten nicht schliel3en lasst, ob dies eventuell in einem Zusammen-
hang steht mit nicht stattgefundenem Hausunterricht.

Das Problem der Fehlzeiten in Korrelation zur schulischen Leistung wurde in
der Literatur bisher weitaus haufiger thematisiert als die psychische Belastung,
die auf die kranken Schiler zukommt, wenn sie Uber langere Zeit ihre Klasse
nicht besuchen kénnen. Wie wichtig die Schule fur junge Heranwachsende ist,
welche enorme Bedeutung sie hat, ist jedoch bekannt. Die Schule stellt nicht
nur den Ort der Bildung dar, vielmehr bedeutet sie neben der Familie und
Freunden den wichtigsten sozialen Fixpunkt fur Kinder. Ist ein Kind also
zwangsweise vom Unterricht ausgeschlossen, fehlt ihm nicht nur der versdumte
Stoff sondern ebenso der Kontakt zu den Mitschilern und Lehrern, die gewohn-
te Struktur, die eigene Rolle in der Klasse. Auch in dieser Arbeit hat sich ge-
zeigt, dass es fir die Betroffenen enorm wichtig war, den Kontakt zu den Klas-
senkameraden trotz Krankheit weiterhin bestehen zu lassen. Durch Briefe, klei-
ne Geschenke und das Vorbeibringen von Unterrichtsmaterialien konnte sowohl
der versaumte Stoff nachgeholt werden als auch die soziale Bindung erhalten
bleiben. Viele Kinder merkten daran und an den positiven Reaktionen der Mit-
schiler bei der Ruckkehr in die Klasse, wie wichtig sie fur die Gemeinschaft

dieser sind und dass mit ihnen ein Teil dieser Gemeinschaft fehlt.
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Unsere Befragungen haben also ergeben, dass es enorm wichtig ist, kranken
Kindern einen Anschluss an die Klasse zu bieten wahrend sie zu Hause oder im
Krankenhaus sein missen, sowohl inhaltlich als auch emotional und sozial
durch Kontakt zu den Mitschilern. So haben die kranken Schuler weniger das
Geflhl, etwas zu verpassen und wegen ihrer Krankheit ausgeschlossen bzw.

benachteiligt zu werden.

Vor der Ruckkehr in die Schule furchten sich viele der kranken Kinder oft sehr.
Fragen wie ,Wie werden mich die Lehrer behandeln?, ,Hagelt es nun schlechte
Zensuren?“, ,Werden meine Mitschiler mich akzeptieren?”, ,Werden sie ver-
stehen, was mit mir geschehen ist?*, ,Werden sie mich hadnseln?“ tauchen auf
(Grave, 2002).

Auch die an dieser Arbeit beteiligten Kinder und Jugendlichen machten sich oft
Sorgen, wie die Klassenkameraden und Lehrer auf die Krankheit und ihre Fol-

gen reagieren wirden.

Kommt der kranke Schiler zuriick in die Klasse, stehen Lehrer, Mitschiler so-
wie der Betroffene selbst oft vor dem Problem, nicht zu wissen, wie man fortan
miteinander umgehen soll. Wie anfangs erwéhnt entsteht haufig eine grof3e Un-
sicherheit auf allen Seiten. Diese gilt es zu uberwinden und Lésungen zu fin-
den.

Unwissenheit, Vorurteile und Tabus kdnnen dazu beitragen, dass die notwendi-
ge Integration von chronisch kranken Kindern erschwert wird. Vor allem bei den
Lehrern kodnnen unangemessene Gefuhle und Verhaltensweisen entstehen,
wenn sie sich ihrer eigenen Vorstellungen, Bilder und Phantasien nicht bewusst
sind (Harter-Meyer, Orts, 2002). Jedoch auch die gesunden Kinder werden mit
einer Situation konfrontiert, die sie bis dahin nicht kannten und reagieren unter-
schiedlich auf ihre Unwissenheit und Angste, manche mit Zuriickhaltung oder
Abwendung, andere mit Ablehnung und wieder andere mit Interesse und Ein-
fuhlungsvermdgen. Die Reaktionen sind genauso vielfaltig wie die einzelnen
Personlichkeiten. Dies konnten auch wir bei der Befragung der Beteiligten an

unserer Studie feststellen.
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Die Rickkehr des kranken Schilers in die Klasse bedeutet also fiir alle Beteilig-
ten eine groRe Herausforderung.

Lehrer stehen fortan vor der schwierigen Aufgabe, das richtige MalR an Auf-
merksamkeit fur den kranken Schuler sowie der restlichen Klasse zu finden
(Pfeiffer, 1998). Ein kranker Schuler bedarf mehr Aufmerksamkeit. Geht es ihm
gut? Denkt er an seine Medikamente? Kommt er im Unterricht mit? Wird er von
anderen Schilern gemieden oder gehanselt?

Insbesondere wenn sich die Situation plétzlich andert, kbnnen natirlich Schwie-
rigkeiten auftreten, die der Lehrer im Unterricht auffangen kdnnen sollte. Von
grolRerer Relevanz ist es dabei, dass er diese erkennt und thematisiert, weniger
die unbedingte Losung von Konflikten und problematischen Situationen.

Trotz der vermehrten Aufmerksamkeit, der ein kranker Schiler bedarf, sollte er
jedoch auch nicht wie ein ,rohes Ei* behandelt werden. Dies wiirde fir den Rest
der Klasse bedeuten, vernachlassigt zu werden, Eifersucht und Neid gegentber
dem kranken Mitschiler waren eine wahrscheinliche Folge. Aul3erdem hat sich
in der Befragung der beteiligten Patienten dieser Arbeit gezeigt, dass diese in
den allermeisten Fallen Uberhaupt keine Sonderbehandlung seitens der Lehrer
winschen. Sie erwarten, dass ihre Krankheit wahrgenommen und akzeptiert
wird sowie Hilfestellungen in schwierigen Situationen. Die Krankheit sollte nicht
Lunter den Tisch gekehrt“ werden, aber sie sollte auch nicht den Unterrichtsab-

lauf bestimmen und gewohnte Ablaufe bemerkenswert verandern.

Angste, die unsere befragten Betroffenen beziiglich der Reaktion von Mitschii-
lern und Lehrern hatten, erwiesen sich in den meisten Fallen als unbegriindet.
Durch die stattgefundene vorherige Information tber die Krankheit reagierten

sowohl Lehrer als auch Mitschiler zum Grol3teil sehr positiv.

Das Verhalten der Lehrer wurde von den in dieser Arbeit Befragten oft als en-
gagiert und hilfsbereit geschildert. Viele schienen auch zunéchst sehr vorsichtig
im Umgang mit dem Kranken zu sein. Die meisten aber haben aus Sicht der
Betroffenen ihr Verhalten nicht oder kaum geéandert. Anfangliche Vorsicht und

Uberbehiitung kénnen genauso wie Ignoranz und Verharmlosung der Krankheit
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auf Unsicherheit und mangelndes Wissen zuriickgefiihrt werden. Bei den Inter-
views und spater auch im Vergleich mit den Fragebdgen der Eltern und Lehrer
entstand der Eindruck, dass in schwierigen Fallen, das heif3t, dort wo es Prob-
leme zwischen Lehrern und kranken Schulern gab, haufig eine Diskrepanz zwi-
schen den Erwartungen der Erkrankten bzw. ihrer Eltern und dem Wissens-
stand sowie der Kapazitat der Lehrer bestand. Eventuell hatten eine verbesser-
te Kommunikation und ein Austausch tber die jeweiligen Vorstellungen im Be-
zug auf den erkrankten Schiler manche unschonen Situationen in der Schule

verhindern kénnen.

Kinder haben in der Regel naturlich noch weniger Wissen tber die Krankheit als
Erwachsene, die Mitschiler hatten in den meisten Féllen von den hier behan-
delten Erkrankungen vorher noch nicht einmal gehért. Deshalb konnten sie sich
auch nichts Konkretes darunter vorstellen. Trotzdem haben auch Kinder schon
Vorstellungen was es bedeutet langerfristig krank zu sein. Aus den Angaben
der befragten Betroffenen dieser Arbeit wurde deutlich, dass ihre Mitschuler
sich oft gro3e Gedanken und Sorgen machten. Die Reaktionen darauf waren
sehr unterschiedlich. Manche versuchten, den Klassenkameraden moglichst
nicht anders zu behandeln als vorher, andere versuchten zu helfen und unter-
stutzen. Und wieder andere begannen sich abzugrenzen und den Mitschiler zu
meiden oder gar zu mobben. Vermutlich ist auch dieses Verhalten Ausdruck
einer groRen Unsicherheit. Diese Kinder/Jugendlichen scheinen keinen anderen
Weg zu finden, dem kranken Mitschiler zu begegnen.

Zum Grol3teil haben sich Freunde und Mitschuler der hier Befragten ,ganz nor-
mal“ verhalten, das heil3t, den Betroffenen ist nach der Diagnose meist keine
wesentliche Veranderung im Verhalten ihrer Freunde aufgefallen. Einige berich-
teten jedoch auch, dass manche Mitschiler zunachst sehr erschrocken und
besorgt gewesen seien oder dem Erkrankten durch kleine Aufmerksamkeiten
Zuwendung gezeigt haben. Manche konnten ihre interessierten Freunde sogar
gut in die neue Situation integrieren, indem sie sie kleinere Aufgaben tberneh-
men lieBen. So erzahlten z.B. Diabetiker des Ofteren, ihre Freunde wirden sie
ans Messen erinnern oder ihnen dabei behilflich sein.

80



Indem sie dem kranken Freund helfen und zur Seite stehen kdénnen, kdnnen
Kinder lernen, Angst und Hemmungen vor der Krankheit zu verlieren. Sie ler-
nen, mit der neuen Situation umzugehen und kénnen besser abschétzen, was

die Krankheit bedeutet und verandert.

Auch wenn die meisten Reaktionen durchaus positiv waren, erzahlten viele der
Betroffenen von einzelnen Mitschilern, die sie wegen ihrer Erkrankung gehén-
selt hatten. Haufig waren dies nur vereinzelte Situationen. So erzahlte eine Dia-
betikerin vom Schwimmunterricht, in dem sie wegen ihren blauen Flecken an
den Oberschenkeln (vom Spritzen) aufgezogen wurde™ und ein an Leukamie
erkrankter Junge berichtete, seine Mitschiler hatten nach seiner Ruckkehr in
die Klasse eine zeitlang nicht mehr mit ihm gespielt™. Solche vortibergehenden
unschdnen Situationen kamen relativ haufig vor, wahrend langerfristig beste-
hende Ausgrenzung oder anhaltendes Mobbing kaum auftraten.

Kritisch bedacht werden muss, dass die Teilnahme an der Befragung selbstver-
standlich freiwillig war. Kinder, die angeschrieben worden waren, aber nicht
teiinehmen wollten, gaben Uberwiegend keine Rickantwort, sodass Uber den
Grund der Nichtteilnahme nur spekuliert werden kann. Es ist gut moglich, dass
Kinder, die durch die Erkrankung grof3ere und langfristige Probleme mit Mit-
schilern oder Lehrern bekommen haben, sich dazu nicht &uf3ern wollten, wes-

halb wir Gberwiegend Kinder mit positiven Schulerfahrungen befragt haben.

Aus dem Ergebnis dieser Arbeit, dass Unsicherheit und Unwissenheit die grofi3-
ten Probleme darstellen, lasst sich die Schlussfolgerung ableiten, dass die In-
formation Uber die Krankheit das ,A & O im Umgang mit ihr ist und das Mitein-
ander sehr erleichtert.

Um inadaquates Verhalten zu vermeiden und Unsicherheiten zu Uberwinden
bedarf es also Aufklarung und Hilfestellung. Hierfir als Beispiel einige Mal3-
nahmen (Klemm, 2002):

0 Int.o14
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e Bei Bekanntsein einer chronischen Erkrankung vor der Einschulung soll-
ten Schulleitungen vor der Aufnahme in die jeweilige Schule informiert
werden zur Besprechung notwendiger MalRnhahmen: Lehrereinteilung,
Klassengrof3e, Schulweg, Hygiene, Sondereinrichtungen,...

e Eine Information fir die Mitschiler ist wichtig:

0 Zur Einsicht in krankheitsbedingte Besonderheiten und Ausnah-
men, z.B. Vesper, Sportnote, Begleitperson bei Klassenfahrten,
Toilettengang, ...

o Zum Abbau von Angsten (Ansteckung, begrenzte Lebenserwar-
tung,...)

0 Zur Richtigstellung von Fehlinformationen aus den Medien (Le-
benserwartung,...)

e Die Informationen mussen sich an der individuellen Krankheitssituation
orientieren und die speziellen Winsche und Bedirfnisse des Schilers
bertcksichtigen.

e Die Schule benétigt unabhangige fachliche Information zum jeweiligen
Patienten zusatzlich zur Information durch die Eltern oder die Patienten
selbst. Die meisten Eltern und alteren Patienten sind ohne Zweifel auch
.Fachleute” in eigner Sache. Sie sind jedoch zugleich stark emotional in-
volviert, und die Lehrer kdnnen nicht einschatzen, ob Informationen und
Verhaltensregeln auf einer Uberbehiteten Einstellung beruhen oder — im
Gegenteil — eher Ausdruck einer Verleugnung der Schwere der Erkran-
kung darstellen. Aus dieser Unsicherheit entstehen haufig gravierende
Missverstandnisse, die sich Gber Jahre hinziehen kénnen.

e Beratungs- und Unterstitzungsstrukturen fir alle chronisch kranken Kin-
der, deren Eltern und die Heimatschulen sind erforderlich. Die Aufgabe
der Beratung, Begleitung und individuellen Unterstitzung kénnte den

Schulen fur Kranke als padagogische Fachzentren zukommen.
Eine Sonderposition nehmen bei der Beschulung chronisch kranker Kinder der

Sportunterricht und Sonderveranstaltungen wie Klassenfahrten ein. Nach einer
Studie von 1979 (Specht, Dickhaut) konnten fast 65% der rheumakranken Kin-
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der nicht am Schulsport sowie fast 36% nicht an Wandertagen teilnehmen. Dies
bedeutet zumindest zeitweise einen Ausschluss von Aktivitdten der sozialen
Bezugsgruppen und ist fur die Betroffenen nicht einfach. Eventuell hat sich der
Prozentsatz heute durch bessere Therapiemoglichkeiten verringert, es konnten
keine neueren Zahlen gefunden werden. Dennoch spielt die Teilnahme an Aus-
fligen und Sportunterricht auch heutzutage noch eine grof3e Rolle und muss
thematisiert werden. Nicht nur bei Schilern mit Rheuma. Auch Kinder mit Mu-
coviscidose kdnnen oft durch chronische Infekte und korperliche Verschlechte-
rung nicht oder nur bedingt am Schulsport teilnehmen. Diabetiker kbnnen in der
Regel bei allem mitmachen, wenn sie ihren Blutzuckerspiegel durch vorheriges
Messen, Essen und Spritzen im Griff haben. Schiler mit Krebs kdnnen meist
wieder Sport machen, wenn sie wieder in der Schule sind, sie brauchen evtl.
mehr Pausen als ihre gesunden Mitschiler. Dies sind die Ergebnisse unserer
Befragungen. Wichtig beim Schulsport ist es, das Kind nicht splren zu lassen,
dass es aufgrund seiner Krankheit nicht oder nur begrenzt teilnehmen
kann/darf.

Mucoviscidose-Patienten sollten schon deshalb nicht ganz vom Sportunterricht
ausgeschlossen werden, da koérperliche Bewegung sehr wichtig fur sie ist. Der
Sportlehrer sollte hier viel Verstandnis aufbringen kénnen und den kranken
Schuler seiner Leistungsfahigkeit entsprechend integrieren (Dittrich-Weber,
1996). Genauso verhélt es sich bei den anderen Diagnosegruppen. Kann ein
Kind Uberhaupt nicht am Schulsport teilnehmen, sollte méglichst davon abge-
sehen werden, das Kind als Zuschauer oder ,Weitsprungmesser“ einzuplanen,
der Sportunterricht sollte dann moglichst auf Randstunden verlegt werden, in
denen das Kind Hausaufgaben erledigen oder Therapien wahrnehmen kann
(Schwind, 1996).

Die Interviewpartner dieser Arbeit erzahlten haufig, dass sie im Sportunterricht
vermehrt aufpassen oder langsamer machen mussten als ihre Mitschiler. Dies
war fast nie ein Problem. Die Lehrer schenkten den koérperlich eingeschrankten
Kindern meistens groRe Aufmerksamkeit und sahen es als selbstverstandlich
an, dass der Betroffene Pausen machen durfte, wenn er nicht mehr konnte. Ei-

ne an Rheuma erkrankte Patientin berichtete jedoch darlber, dass ihr Sportleh-
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rer keine Ricksicht auf sie nehmen wirde und sich mit seinem Programm nicht
nach ihr richten wirde".

Der Wunsch nach Integration des kranken Schilers in den Sportunterricht ist
gut nachzuvollziehen und nach bestem Konnen zu verwirklichen. Es ist wichtig,
dass der Betroffene trotz Handicap das Geflhl der Zugehérigkeit spirt und so
gut es eben geht mit einbezogen wird. Dennoch ist es natirlich auch fur den
Lehrer eine schwierige Situation und eine Gratwanderung, den Unterricht so zu
gestalten, dass der kranke Schiler mdglichst wenig Nachteile hat und sich
trotzdem nicht der ganze Unterricht nach ihm richtet. Selbstverstandlich muss
auch der Sportlehrer seinen Lehrplan erfillen und neben dem Betroffenen auch
den Rest der Klasse berticksichtigen. Dies ist eine schwierige Aufgabe flr den
Lehrer. Am besten geldst werden kann das Problem sicherlich durch eine gute
Kommunikation zwischen dem Betroffenen, seinen Eltern und dem Lehrer, wie
in allen anderen problematischen Situationen auch. So kann am besten he-
rausgefunden werden, was der erkrankte Schuler kann und nicht kann, bzw.
darf/nicht darf und welche Vorstellungen alle Beteiligten vom Sportunterricht
haben. Ein Diabetiker erzéhlte, sein Sportlehrer habe trotz auffalligen Sympto-
men nicht bemerkt, dass er wahrend des Sportunterrichts im Unterzucker ge-
wesen sei bzw. habe sich nicht darum gekimmert™, im Gegensatz zu den Mit-
schilern. Ob der Lehrer in dem Moment uberfordert war oder warum diese Si-
tuation so entstanden ist, ist nicht bekannt. An diesem Beispiel wird deutlich,
wie wichtig es ist, dass der Lehrer von den Eltern Uber eventuelle Vorkommnis-
se und individuelle Reaktionen des Kindes aufgeklart wird, denn nur so kann er
die Lage erkennen und adaquat reagieren.

Ausfliige waren bei unseren Befragten in der Regel kein Problem. Bei einigen
gingen die Eltern als Begleitpersonen mit. Auch an mehrtagigen Klassenfahrten
konnten die meisten Betroffenen teilnehmen. Nur in einem Fall kam es vor,

dass dies seitens der Lehrer abgelehnt wurde™.

2 Int. 019
3 Int.105
™ Int.107
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Fur Klassenfahrten und Ausfliige gilt das gleiche wie fir alle anderen Sonder-
veranstaltungen (Sportunterricht, gemeinsames Frihsttick,...): Fur den Betrof-
fenen ist es enorm wichtig, nicht wegen seiner Krankheit ausgeschlossen zu
werden, sondern sich trotzdem oder gerade deshalb als Teil der Gemeinschaft
und zugehorig fuhlen zu kénnen. So berichtete ein Schiler davon, wie sehr es
ihn getroffen und verletzt habe, dass er am Schullandheim nicht teilnehmen
konnte bzw. durfte. Er fuhlte sich ausgeschlossen, war traurig und enttauscht
und der Kontakt zur Klasse verschlechterte sich enorm. Als er die Klasse wie-
derholte und mit dieser auf Klassenfahrt gehen konnte, fihlte er sich dort sehr

wohl und war wesentlich glticklicher und zufriedener als in seiner alten Klasse™.

Um Unwissenheit, Unsicherheiten und damit auch die Entstehung unschéner
Situationen moglichst zu vermeiden, ist eine frihzeitige und ausfihrliche Infor-
mation Uber die Krankheit des Schulers sowohl fur Lehrer als auch Mitschiler
wichtig. Eine Form der Aufklarung stellen die so genannten Heimatschulbesu-
che dar, die verschiedene Klinikschulen anbieten. Beim Heimatschulbesuch
begleitet der Kliniklehrer, manchmal zusammen mit dem behandelnden Arzt,
das kranke Kind in seine Klasse. An diesem Tag sollen Mitschiler und Lehrer
Uber die Krankheit informiert werden und die Mdglichkeit haben, Fragen zu stel-

len.

Die Ziele des Heimatschulbesuches aus ,Schulische Integration padiatrisch on-
kologischer Patienten“ (Bar, 2002):

» Fur Mitschiler und Lehrer:
o Information Uber die Krankheit
o Abbau von eventuellen Vorurteilen, Angsten und Geriichten durch
Sachinformationen
o Sensibilisierung fir belastende Situationen

o Verstandnis fur notwendige RicksichtsmalRnahmen

" Int.107
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0 Motivation zur Aufrechterhaltung der Kontakte und Unterstiitzung

in schulischen Dingen

» Fur den erkrankten Schiiler:
o Mitschiler lernen Haltung des Patienten im Umgang mit Krank-
heit, Therapie, Lebensbedrohung, verandertem Aussehen u.a.
kennen (bei Anwesenheit des Schilers)
o Patient spirt Akzeptanz trotz verandertem Aussehen

Der Heimatschulbesuch soll also den Kontakt zur Klasse erhalten, die schuli-
sche und soziale Integration verbessern sowie Zukunftsperspektiven starken,
also die psychosoziale Situation verbessern.

Als Fazit aus den Heimatschulbesuchen stellte Frau Béar fest, dass

o0 Wieder haufiger Kontakte in Form von Besuchen, Telefonaten und
Briefen bestanden

o Mitschiler mitschrieben, um die schulische Arbeit des kranken
Klassenkameraden zu unterstiitzen

0 Absprachen zwischen Heimat- und Klinikschule besser funktio-
nierten

o Die Wiedereingliederung in die Stammklasse erfolgreicher war

0 Mehr Verstandnis fur schulische Probleme vorhanden war

0 Schulabschlisse ermdglicht werden konnten

Diese Ergebnisse decken sich in etwa mit denen aus dieser Arbeit. Die Befrag-
ten, die einen Heimatschulbesuch hatten, waren sehr zufrieden damit und froh,
dass dieser stattgefunden hatte. Viele waren froh, im Kliniklehrer und Arzt eine
emotionale Unterstiitzung zu haben und nicht alleine vor die Klasse treten zu
mussen. Dass die Krankheit so thematisiert wurde und nicht dauernd als etwas
Ungewisses und vielleicht Unheimliches in der Luft lag, war fur viele sehr wich-
tig. Vor allen Dingen fur die Mitschiler und Lehrer sei die Informationsveranstal-
tung wichtig gewesen, offene Fragen konnten geklart werden. Einige gaben
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auch an, dass der Kontakt zur Klasse dadurch intensiver und offener geworden
sei.

Auch die Eltern der betroffenen Kinder empfanden den Heimatschulbesuch zum
Grol3teil als sehr informativ und hilfreich fur Lehrer und Mitschiler und hatten
das Gefihl, dass sich danach in der Klasse einiges verbessert habe, das eige-
ne Kind sich wohler fiihle und Unsicherheiten beseitigt bzw. verringert werden
konnten.

Ein Kritikpunkt, den einzelne Eltern hervorbrachten, war, dass sie gerne dabei
gewesen waren, dies aber seitens der Veranstalter nicht erwiinscht gewesen
sei. Prinzipiell haben die Eltern natlrlich das Recht und die Mdglichkeit, ihr Kind
zum Heimatschulbesuch zu begleiten. Kliniklehrer halten dies jedoch nicht fur
die beste Losung. Der Schulbesuch stellt schon durch die Begleitung des Klinik-
lehrers und evtl. Arztes eine grol3e Ausnahmesituation im Schulalltag dar.
Wenn das Kind nun auch noch die Eltern in den Unterricht mitbringt, ist der
»1rubel“ noch grol3er, es kdnnte der Eindruck entstehen, der Betroffene kdme
uberhaupt nicht alleine zurecht. Deshalb empfehlen z.B. Kliniklehrer des Olga-
hospitals in Stuttgart den Eltern nicht am Heimatschulbesuch teilzunehmen.
Winschen sie oder ihr Kind es jedoch ausdricklich, kann selbstverstandlich
eine Ausnahme gemacht werden. Aul3erdem sollten Eltern zumindest die Leh-
rer zusatzlich zum Heimatschulbesuch Gber die individuellen Problematiken des
Kindes im Zusammenhang mit der Erkrankung informieren. Der Heimatschul-

besuch soll zur allgemeinen Information dienen.

Diejenigen, die einen Heimatschulbesuch erhielten, erlebten diesen als sehr
positiv und die Situation in der Klasse schien sich dadurch zu verbessern.

Zwei der Befragten ohne Heimatschulbesuch erzahlten von langer andauern-
den Schwierigkeiten mit Lehrern und/oder Mitschulern.

Auffallig und interessant war, dass sich unter denjenigen Patienten, die einen
Heimatschulbesuch erhalten hatten, weitaus mehr fanden, bei denen eine
Schulbefragung mdglich war: 67 % (mit Heimatschulbesuch) gegen 46 % (ohne
Heimatschulbesuch). Demnach besteht also eine groRere Offenheit gegentber
dem Thema ,Krankheit und Schule* dort, wo ein Schulbesuch stattfand. Dies
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liegt zu einem Teil bei den Patienten und ihren Eltern selbst, zum anderen Teil
jedoch auch bei den Lehrern und Schulleitungen, die sich eher zu einer Befra-

gung bereit erklaren, wenn sie vorher schon mit dem Thema Beriihrung hatten.

Diejenigen Betroffenen ohne einen Heimatschulbesuch informierten ihre Klas-
sen oft selber, mit Hilfe von Eltern und Lehrern. Zumindest die Lehrer wurden
jedoch in den meisten Fallen von den Eltern informiert.

Manchen Kindern fiel es schwer, vor die Klasse zu treten und Fragen zu beant-
worten, es gab auch andere, denen es sogar Spall machte. Kinder kénnen je-
doch nicht in dem MalRe auf Sachfragen antworten, wie es ein Kliniklehrer oder
Arzt kann. Vermutlich stellen die Klassenkameraden auch mehr Fragen, wenn
erwachsene ,Fachspezialisten* anwesend sind und die Gefahr, dass der Mit-

schuiler ausgelacht wird, ist geringer.

Letztendlich kann man also sagen, dass der Heimatschulbesuch als unabhan-
gige und neutrale Sachinformation sowie zur emotionalen Unterstutzung der
kranken Kinder eine wichtige und sinnvolle Einrichtung ist. Jeder Betroffene und
seine Eltern kdnnen natirlich selbst entscheiden, ob sie dies in Anspruch neh-
men mochten oder nicht. Unter den Befragten dieser Arbeit gab es auch den
ein oder anderen, der angab, froh zu sein, dass nicht alle Gber die Krankheit
Bescheid wissten. Dennoch ist es sicherlich eine grof3e Hilfestellung, wenn das
Angebot besteht, gemeinsam mit dem Kliniklehrer vor der Klasse aufzutreten
und die Krankheit zu thematisieren. Eine Diabetikerin formulierte sehr passend,
was vermutlich auf viele Betroffene zutrifft: Sie war froh, dass ihre Erkrankung
durch den Heimatschulbesuch einmal ganz offiziell zur Sprache kam und alle
Fragen geklart werden konnten. Danach jedoch war das Thema abgeschlossen

und schwebte nicht mehr langer im Raum™.

Zusammenfassend zeigte sich, dass eine chronische Erkrankung einen grol3en
Belastungsfaktor darstellt, den man behutsam angehen muss. Die Erkrankung

ist Uberall mit dabei, sie ist ein standiger Begleiter. Sowohl fir die Familie als

® Int.005
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auch im sozialen Umfeld, hier anhand des Beispiels ,Schule”, kbnnen durch die
neue, ungewohnte Situation und plotzliche Veranderungen enorme Schwierig-
keiten entstehen. Um diese zu lindern ist es wichtig, die Kinder/Jugendlichen
dabei zu unterstitzen, ihre Krankheit als einen Teil von sich akzeptieren zu ler-
nen und sie in alle Bereiche des Lebens zu integrieren so gut es moglich ist.
Fur Kinder und Heranwachsende, ist, wie fur jeden von uns, das Gefluhl der Zu-
gehorigkeit von grol3er Bedeutung. Viele Patienten sind wegen ihrer Krankheit
zunéchst verunsichert was die Reaktion von Anderen betrifft. Kbnnen sie wegen
der Krankheit am Unterricht oder an bestimmten Veranstaltungen wie Sportun-
terricht oder Ausfliigen nicht teilnehmen, fiihlen sie sich ausgeschlossen und
minderwertig. Deswegen ist eine adaquate Miteinbeziehung des Schulers inklu-
sive seines zu ihm gehdrenden Handicaps von groRer Wichtigkeit. Dies gilt e-
benso fur Zeiten, in denen die Schule nicht besucht werden kann. Auch dann
soll nach Mdglichkeit der Kontakt zur Klasse erhalten bleiben, um fir den Kran-
ken eine Bricke zum Alltag darzustellen.

Von Anfang an soll so offen wie mdglich mit der Krankheit umgegangen wer-
den. Das bedeutet, sowohl das Kind selbst (altersgerecht) als auch soziale Kon-
taktpersonen mit einzubeziehen und aufzuklaren. In der Schule ist es wichtig,
dass Lehrer und Mitschiler gleichermal3en informiert sind. Sowohl um in Notsi-
tuationen richtig reagieren zu kénnen, als auch um Angste und Vorurteile abzu-
bauen und so angemessen miteinander umgehen zu kdnnen. Aufklaren sollten
zum einen die Eltern und der Betroffene selbst (individuelle Problematiken).
Zum anderen bieten unabhangige Veranstaltungen wie der Heimatschulbesuch
eine gute Mdoglichkeit, um allgemeine Informationen zum Krankheitsbild zu lie-
fern und Fragen an Spezialisten zu stellen.

Mit den gesundheitlichen Problemen, ist der chronisch Kranke zwangslaufig
konfrontiert. Die Grundlage fir eine optimale Integration des Betroffenen in den
Alltag stellen ein offener Umgang und die Auseinandersetzung mit der Krank-
heit, Akzeptanz dieser und eine umfassende Information der Kontaktpersonen

dar.

89



Die ersten und einzigen grundlegenden Studien zum Thema Heimatschulbe-
such und schulische Begleitung insbesondere krebskranker Kinder mit hilfrei-
chen und wichtigen Informationen finden sich in den beiden Biichern ,Liebe
Klasse, ich habe Krebs", Pfeiffer et. al., 1998, und ,Klinik macht Schule",
Schroeder et. al., 2000.
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5 Zusammenfassung

Chronische Erkrankungen nehmen in der letzten Zeit sehr in ihrer Bedeutung
zu. Jedes funfte bis zehnte Kind leidet nach Angaben aus der Literatur unter
einer chronischen Krankheit. Folglich wird es auch immer wichtiger, sich mit
diesem Thema auseinander zu setzen.

Um zu erfahren wie es den betroffenen Kindern und Jugendlichen aber auch
ihren unmittelbaren Kontaktpersonen, namlich den Eltern, Lehrern und Mitschi-
lern, im Umgang mit einer chronischen Erkrankung ergeht und um herauszufin-
den, wie diese unterstitzt werden kdnnen, wurde diese Arbeit gemacht, in der
alle der erwéhnten Gruppen zu diesem Thema befragt wurden. Die betroffenen
kranken Kinder und Jugendlichen wurden in vertrauter hauslicher Atmosphéare

interviewt. Eltern, Lehrer und Mitschiler wurden schriftlich befragt.

Im Interview mit kranken Kindern und Jugendlichen bedarf es einer grof3en
Sensibilitat und Empathie. Oft fallt es den Betroffenen ohnehin nicht leicht, tber
die Krankheit und eventuelle Schwierigkeiten durch sie zu sprechen, erschwert
durch die Anwesenheit eines Fremden und eines Mikrophons. Deshalb bemiih-
ten wir uns sehr, zunachst einmal durch ein Gesprach im Beisein der Eltern ei-
ne Vertrauensbasis zum Kind/Jugendlichen aufzubauen, bevor wir mit dem In-
terview begannen. Dieses wurde in Form eines so genannten Leitfadeninter-
views gefuhrt, was dem Befragten die Moglichkeit des freien Erzahlens bietet.
Nur bei Unklarheiten oder Abbruch des roten Fadens wurde vom Interviewer

nachgefragt.

In den Interviews zeigte sich, dass chronisch krank zu sein einen grof3en Ein-
schnitt in das Leben des Betroffenen und seiner Familie bedeutet. Deshalb ist
es wichtig, dass sie mdglichst viel Unterstitzung und Hilfestellungen erfahren,
sowohl aus dem privaten Umfeld als auch von Seiten des Krankenhausperso-

nals und der Schule. Je besser die Krankheit verstanden und akzeptiert wird,
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desto leichter fallt den Interviewpartnern letztendlich das Leben mit ihr. Ein of-
fener Umgang und Auseinandersetzungen mit ihr erleichtern sehr.

Es besteht die Gefahr, dass die anderen Familienmitglieder wegen der Krank-
heit, die sich zu sehr in den Vordergrund drangt, vernachlassigt werden. Insbe-
sondere Geschwisterkinder sind hier in Gefahr und haben oft das Gefuhl Mit-
schuld an der Krankheit ihres Geschwisters zu tragen. Aber auch die Eltern lei-
den unter der chronischen Krankheit ihres Kindes. Sie geben fiir ihr Kind eigene
Interessen und Freizeit auf, machen sich Vorwirfe.

Nicht zuletzt tut es den Betroffenen selbst nicht gut, wenn sie von nun an stéan-
dig im Mittelpunkt stehen und sich alles nur noch um die Krankheit dreht. Aus
diesem Grund ist es wichtig, dass die Krankheit weder zu sehr im Vordergrund
steht und das Leben aller bestimmt noch verharmlost oder ,totgeschwiegen®
wird. Ein guter Mittelweg muss gefunden werden. Dies ist manchmal leichter
gesagt als getan. Deshalb kann es hilfreich sein, wenn Familien, die dies nicht

alleine bewaltigen kénnen, sich fremde Hilfe suchen.

Themenschwerpunkt dieser Arbeit war der soziale Fixpunkt Schule.

In der Studie kam deutlich zum Ausdruck, dass es fir alle Beteiligten schwerer
ist, wenn Lehrer gar nicht wissen, dass sie ein krankes Kind in ihrer Klasse ha-
ben bzw. nur ungenigend informiert wurden: Der Umgang miteinander ist
schwieriger und in eventuellen Problemsituationen kann nicht adaquat reagiert
und eingegriffen werden. Deshalb ist es extrem wichtig, dass Lehrer und Mit-
schiler so gut wie mdoglich Uber die Erkrankung des Betroffenen aufgeklart
werden. Dies kann einerseits personlich durch die Eltern geschehen, die tber
die ganz individuellen Probleme des Kindes berichten kénnen. Das ist wichtig
fur eventuelle schwierige oder gar Notsituationen, die durch die Krankheit ent-
stehen kdnnen, z.B. Unterzucker beim Diabetes mellitus. Lehrer und Mitschuler
wissen dann, wie sich so etwas bemerkbar machen kann und wie sie im Notfall
eingreifen und helfen konnen. Ebenso kénnen Eltern Einblicke in den ganz indi-
viduellen und personlichen Umgang des Kindes mit der Krankheit geben. Fihlt
es sich benachteiligt? Bestehen Angste und Unsicherheiten bezuglich der Sym-
ptomatik aber auch im Bezug auf die Reaktionen von anderen Personen? Fallt
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es dem Kind leicht oder eher schwer mit der Krankheit umzugehen und dartber
Zu sprechen?

Es erwies sich jedoch als sehr hilfreich, wenn zusatzlich eine unabhangige, all-
gemeine Information stattfand, z.B. in Form eines Heimatschulbesuches. Sie
kann die personliche Information durch Eltern oder den Betroffenen selbst nicht
ersetzen sondern lediglich erganzen bzw. bereichern, indem Fakten geliefert
und allgemeine Fragen beantwortet werden konnen. So kénnen Uberraschun-
gen vermieden sowie Unsicherheiten und Mobbing gemindert werden. Wenn
die Schiuler beispielsweise von professioneller Seite her erfahren, dass und wa-
rum ihr Mitschiler wegen der Chemotherapie nun einige Zeit keine Haare mehr
haben wird oder wegen seines Rheumas Hilfe beim Tragen seiner Schulbiicher
benoétigen wird, &rgern sie ihn sehr wahrscheinlich weniger deswegen.

Die Ergebnisse dieser Arbeit sind ein eindeutiges Votum fur den Heimatschul-
besuch. Alle Befragten waren sehr zufrieden mit dem Angebot und den daraus
resultierenden Ergebnissen, Kinder wie Eltern, Schiler wie Lehrer (diese Er-
gebnisse werden ausfuhrlicher in der Arbeit von Frau Kuntzer behandelt).

Fehlt ein Kind Uber einen langeren Zeitraum in der Schule, ist ein bestehender
Anschluss an die Klasse enorm wichtig. Nicht nur, um den versdumten Stoff
nachzuholen, sind Haus- und Klinikunterricht von grof3er Wichtigkeit. Durch ihn
erhalten die kranken Kinder auch den sozialen Kontakt zur Schule aufrecht. Die
Kontaktpflege zu den Mitschilern in Zeiten des Klinikaufenthaltes ist fur alle
Beteiligten sehr bedeutsam und Grundlage fur einen guten und verstandnisvol-
len Umgang miteinander, was sich in unserer Studie gezeigt hat. Durch Anteil-
nahme, Besuche, Briefe oder kleine Aufmerksamkeiten kénnen die Mitschuiler
dem Kranken eine grof3e emotionale Stiitze sein und ihm den Wiedereinstieg in
die Klasse sehr erleichtern. Kommt der kranke Schuler schlie3lich zurtick, sollte
er so gut wie moglich integriert werden. Das heif3t auch bei besonderen Veran-
staltungen wie Ausfliigen oder sportlichen Veranstaltungen sollte der Betroffene
die Moglichkeit haben, so gut es geht teilzunehmen. Diesen Wunsch betonten
die betroffenen Kinder und Jugendlichen im Interview besonders. Daflir missen
in den Schulen manchmal Kompromisse eingegangen werden. Im Sportunter-

richt beispielsweise missen Pausen eingeplant oder das geplante Programm in
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der ein oder anderen Stunde ein wenig verandert werden. Bei Klassenfahrten
werden zusatzliche Begleitpersonen bendtigt. Dies kbnnen z.B. Eltern sein.
Keinesfalls sollte sich alles nur noch um das kranke Kind drehen. Genauso we-
nig darf der Betroffene wegen seiner Krankheit benachteiligt oder ausgeschlos-
sen werden. Beides wird von den Betroffenen sehr negativ empfunden. Ein Mit-
telweg muss gefunden werden.

Hierbei kommt der Kommunikation zwischen Eltern und Schule eine bedeuten-
de Rolle zu. Setzt man sich gemeinsam mit der Krankheit und den mit ihr zu-
sammenhangenden Schwierigkeiten auseinander und spricht offen Uber die
jeweiligen Vorstellungen im Umgang mit ihr und dem Betroffenen, kénnen viele
Problemsituationen eventuell schon im Voraus vermieden werden. Dabei bedarf

es einer grof3en Offenheit seitens der betroffenen Familie sowie der Schule.

Als abschlieRendes Fazit kann man sagen: Die Studie belegt eindeutig die im-
mense Bedeutung der Information tber die Krankheit und deren Auswirkungen
auf den (Schul-) Alltag fur einen adaquaten und hilfreichen Umgang mit chro-
nisch kranken Kindern und Jugendlichen. Gleichzeitig kommt die positive Be-
deutung des begleitenden Heimatschulbesuches zum Ausdruck. Insgesamt
konnte verdeutlicht werden, welchen hohen Stellenwert die Schule im Leben
der Kinder und Jugendlichen einnimmt und wie wichtig es ist, im Lebensraum

und sozialen Fixpunkt ,Schule” integriert zu sein.
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8 Anhang

8.1 Diagnosegruppen

Hier werden die einzelnen Interview- bzw

Diagnosegruppen zugeordnet.

. Fragebogennummern den jeweiligen

Diabetes mellitus

005, 006, 007, 008, 009, 010, 011, 014, 015, 051, 052,
053, 054, 055, 056, 057, 058, 101, 102, 103, 104, 105,
106, 107, 108, 109, 110, 111, 113, 117, 118, 121, 122,

123, 128, 129
Onkologische 001, 002, 003, 004, 012, 016, 017, 059
Erkrankungen
Rheuma 019, 020, 021, 060, 061, 062, 063, 064, 067, 068, 119

Mucoviscidose

013, 018, 065, 066, 069, 112, 114, 115, 116
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8.2 Anschreiben

8.2.1 Onkologische Abteilung Tlubingen

Im Folgenden ist exemplarisch ein Brief an ein Kind der onkologischen Abtei-
lung der Kinderklinik Tibingen abgedruckt. Es handelt sich hier um einen Brief

an einen Jungen und seine Eltern.

Lieber ...... ,
Liebe Frau ...... , lieber Herr ...... ,

Wir in der Kinderklinik Tbingen wollen untersuchen, wie es Kindern nach einem Klinikaufent-
halt in ihren eigenen Schulen ergeht und wie sich Heimatschulbesuche auf die Schulzeit nach
dem Krankenhausaufenthalt auswirken.

Du/lhr Sohn hattest/hatte einen Heimatschulbesuch. Deshalb wirden wir Dich, ...... , gerne
fragen, ob Du bereit dazu wérst, uns einige Fragen zu beantworten.

Vielleicht kannst Du Dir Uberlegen, ob Du uns durch Deine Mitarbeit bei unserer Untersuchung
helfen mdchtest, damit wir anderen Kindern in der Schule helfen kénnen.

Auch Sie, Herr und Frau ...... , mochten wir fragen, ob Sie an unserer Untersuchung teilnehmen
mdchten und uns ein paar Fragen beantworten wiirden.

Selbstverstandlich werden alle Antworten anonym ausgewertet.

Dem Brief ist eine Antwortkarte beigelegt. Bitte fiillen Sie sie aus und schicken sie uns bis zum
15.11.03 zuriick. Im Dezember wirst Du/werden Sie dann wegen einer Terminvereinbarung fur
das kommende Jahr von uns héren.

Vielen Dank flir Deine und lhre Mitarbeit und viele Grif3e
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8.2.2 Diabetesambulanz, Olgahospital Stuttgart; Kinderklinik Karlsruhe;
Rheumaabteilung Tubingen

Liebe Kinder und Jugendliche, liebe Eltern!

Wie geht es dir in der Schule? Was lauft dort gut? Was kénnte besser sein? Verhalten sich
deine Lehrer richtig? Was sollen sie anders machen?

Im Rahmen eines Forschungsprojekts méchten wir diese Fragen - und noch einige mehr -
klaren, und so helfen, dass es Kindern und Jugendlichen mit einer Erkrankung in der allgemei-
nen Schule besser geht , so dass sie moglichst ohne Schwierigkeiten in der Schule sein kén-
nen.

Deshalb wenden wir uns mit diesem Schreiben an dich und an Sie.

Kannst du dir vorstellen, uns in einem ungefahr halbstiindigen Gesprach von deinen guten
oder schlechten Erfahrungen in der Schule zu erzahlen?

Sind Sie als Eltern bereit, uns einen Fragebogen auszufiillen, mit Fragen, die sich auf die
Schule beziehen? Wir kommen dazu gerne zu lhnen.

Du und Sie wirden damit mithelfen, die Situation von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes
mellitus in der Schule zu verbessern, aber nicht nur die Situation dieser Kinder, sondern auch
die Situation von Kindern und Jugendlichen mit anderen Erkrankungen.

Das Forschungsprojekt wird geférdert von der Robert Bosch Stiftung und durchgefiihrt von der
PH Ludwigsburg (Aul3enstelle Reutlingen), und der Universitatsklinik fur Kinderheilkunde und
Jugendmedizin in Tibingen. Diese Befragung filhren wir in Zusammenarbeit mit dem Olgahos-
pital in Stuttgart (beim Anschreiben an Stuttgart) bzw. der Marie Luise Kaschnitz Schule und
der Kilinik fur Kinder- und Jugendmedizin in Karlsruhe (beim Anschreiben an Karlsruhe) bzw.
der Klinikschule Tibingen und der Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendmedizin in Tibin-
gen (beim Anschreiben an Rheumaabteilung Tlbingen) durch. Selbstverstandlich werden die
Ergebnisse vollkommen anonym ausgewertet.

Wenn Sie sich vorstellen kénnen, im Frihjahr 2004 an diesem Forschungsprojekt teilzuneh-
men, senden Sie bitte beiliegendes Antwortschreiben (frankiert und adressiert) an uns zurtick.
Vielen Dank fir lhr Interesse!!

8.2.3 Mucoviscidose-Abteilung Tlbingen

Die Kinder der Mucoviscidose-Abteilung Tubingen wurden von der dort zustéan-
digen Arztin personlich angeschrieben. Zusagen seitens der Patienten wurden

an uns weitergeleitet.
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8.3 Antwortkarte, Antwortbogen

ANTWORTKARTE
(Name des Kindes)

O Ich mdchte gerne mitarbeiten und bin zu einem Gesprach bereit
O Ich mdchte an der Untersuchung nicht teilnehmen, weil:
O ich mich in meiner Schule sehr wohl fihle
ich mich in meiner Schule zur Zeit nicht so wohl fiihle

O
O ich im Moment einfach nicht dariiber reden méchte
O

anderer Grund

ANTWORTKARTE
(Herr und Frau ...... )

O Wir méchten gerne teilnehmen und sind bereit, einen Fragebogen
auszufillen

O Wir mochten nicht teilnehmen, weil

Der Antwortbogen fur die Stuttgarter und Karlsruher Familien entspricht inhalt-
lich dieser Antwortkarte.
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8.4 Leitfaden

LEITFADENINTERVIEW

Beginn der Erkrankung, eigene Reaktionen und Reaktionen der Familie

% Einstiegsfrage: Erzahle mir bitte wie deine Krankheit angefangen hat und wie das fur
Dich war.
Themen:
» Diagnosemitteilung durch Eltern/Arzte
Gesprache in der Familie
Veranderungen in der Familie
Beziehung zu den Eltern/Geschwistern
Eigene Geflhle

Reaktionen der Freunde

« Einstiegsfrage: Hast du deinen Freunden von deiner Krankheit erzéhlt und mit ihnen
daruber gesprochen?
Themen:
= Veranderungen im Freundeskreis
= Besuche durch Freunde in der Klinik/zu Hause

Reaktionen in der Schule

< Einstiegsfrage: Wie ging es Dir mit der Erkrankung in der Schule?
Themen:
= Lehrerverhalten
Mitschilerverhalten in der Klasse
Mitschulerverhalten in der Schule aul3erhalb der Klasse (z.B. Pause)
Fehlzeiten
Lernstoff: Anschluss an die Klasse
Hausunterricht
Klasse wiederholt?
Spald an der Schule
Teilnahme an Sonderveranstaltungen wie Klassenfahrten

Heimatschulbesuch (Besuch in der Heimatklasse mit Kliniklehrer/Arzt)

« Einstiegsfrage: Wie hast du den Besuch mit Kliniklehrer/In und Arzt/In in der Klasse
erlebt?
Themen:
= Veranderungen nach dem Besuch in der Klasse mit Lehrer/Arzt
= Mitschilerverhalten
= Lehrerverhalten
= Vom Schiler selbst gewiinscht oder von Eltern initiiert?

Hat sich durch die Krankheit etwas fir Dich verandert?

Themen:
= Anderes Verstandnis von Gesundheit/Freunden/wichtigen Dingen
= Haufiges Nachdenken Uber Krankheit

105




8.5 Fragebdgen

8.5.1 Elternfragebogen Tubingen, Stuttgart

Fragebogen an die Eltern

Selbstverstandlich sind bei jeder Frage Mehrfachnennungen mdéglich, Zutreffendes bitte ankreuzen. Bei
Fragen mit® © ® bitte zu jeder Aussage entsprechendes © © ® ankreuzen, Sie kdnnen auch
zwischen zwei © © ein Kreuz machen.

Vielen Dank fur die Miihe und Zeit, die Sie sich zur Beantwortung der Fragen nehmen! Sie helfen
damit auch anderen Kindern mit Erkrankungen, in der Schule zurecht zu kommen.

Zur Erkléarung:

© trifft zu ® trifft bedingt zu ® trifft nicht zu
> Ich bin
O Mutter
O Vater

TEIL 1: Angaben, bevor gaf. ein Besuch der Klinikschule in der Heimat-
schule stattgefunden hat

» Wann haben Sie das erste Mal von der Krankheit lhres Kindes er-
fahren?

» Wussten Sie zu diesem Zeitpunkt schon etwas Uber die Krankheit?

O Ja, das Krankheitsbild war mir bekannt, durch

O Ich hatte nur ungenaue Vorstellungen
O Ich wusste damals gar nichts dariiber

» Als Sie von der Erkrankung Ihres Kindes erfahren haben, haben
Sie andere dartber in Kenntnis gesetzt bzw. ihnen Informationen
Uber die Krankheit gegeben? (Bei einer Erkrankung, die schon vor
Schuleintritt bestand, haben Sie Rektor, Lehrer, Mitschiler informiert?)

e Ja, und zwar folgende Personen
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O OoOOooOood

Verwandte
Freunde/Bekannte
Rektor

Lehrer

Mitschuler
Andere, und zwar:

Nein, wir haben zuerst niemanden informiert

> Falls Sie den Rektor, Lehrer, Mitschiiler informiert haben, in wel-
cher Form haben Sie dies getan?

O

O

O

O

Durch Telefonat(e) bei

Durch personliche(s) Gesprach(e) bei

Durch Brief(e) bei

Mit Informationsmaterial Uber die Erkrankung bei

» Falls Sie den Rektor, Lehrer, Mitschiller damals nicht informiert
haben, weshalb haben Sie dies nicht getan?

O
O
O

Wir konnten dies zu diesem Zeitpunkt noch nicht
Mein Sohn/meine Tochter wollte es nicht
Wir hielten es nicht fur nétig, weil

» Wie empfinden Sie den Umgang lhres Umfeldes mit Ihnen und Ih-
rem Kind? (Bitte geben Sie an, was Sie vorwiegend/in der Mehrzahl
bei den einzelnen Personengruppen erlebt haben.)

Familie/Verwandte haben verstandnisvoll und hilfsbereit rea-
giert

Die Freunde haben hilfsbereit reagiert

Die Nachbarschaft hat hilfsbereit reagiert

Wir haben meidendes Verhalten festgestellt

Der Kontakt zu einigen Personen hat sich vermindert bzw. ist
abgebrochen

© 000 O

O 066 6

® 00 6
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» Falls Sie ein Gesprach oder dhnliches mit den Lehrern und Mit-
schilern hatten, hat sich danach etwas verandert?

O

od

Ja, der Umgang der Lehrer und der Klasse mit meinem
Sohn/meiner Tochter hat sich geandert

O Zum Positiven

O Zum Negativen
Es wurden Sondereinrichtungen geschaffen (z.B. eine eigene
Toilette, gesonderte Behandlung in besonderen Situationen wie
Sportunterricht, etc.)
Nein, eigentlich hat sich nichts dadurch geandert
Ich hatte das Gefuhl, dass bei Lehrern und/oder Schilern eine
Verunsicherung entstand

» Wie erleb(t)en Sie die Integration lhres Kindes in der Klasse?

Meine Tochter/mein Sohn hatte keine Schwierigkeiten, sich in
die Klasse einzufligen

Meine Tochter/mein Sohn hatte Schwierigkeiten stofflich im Un-
terricht mitzukommen, die Noten wurden schlechter

Die Klasse hat sich schwer getan mit der Integration meiner
Tochter/meines Sohnes

Die Klasse hat meine Tochter/meinen Sohn gut aufgenommen
(grundsatzlich/evtl. nach einer Fehlzeit)

Die Lehrer haben meine Tochter/meinen Sohn angemessen
behandelt

Es war schwierig fir meine Tochter/meinen Sohn, sich wieder
in der Schule einzugliedern

Die Lehrer haben meine Tochter/meinen Sohn nicht angemes-
sen behandelt

Ich hatte das Gefiihl, dass grof3e Unsicherheit herrscht auf Sei-
ten

Der Lehrer

Der Mitschuler

Meiner Tochter/meines Sohnes

Bei mir

» Durfte/darf Ihr Kind an besonderen Schulveranstaltungen teilneh-

men?

An eintagigen Klassenausfliigen
Am Schullandheim

An sonstigen Unternehmungen
z.B.:

z.B.:

OO0 © 6 6 6 0 0 ©O

00000

o000 ® ® & 6 © 6 6

OOOBGO

(sBXoBXBRD) ® ® ® ® ® ® 0

OOO®®
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TEIL 2: Besuch des Kliniklehrers und evtl. Arztes (Heimatschulbesuch) in

der Klasse und /oder Lehrerkonferenz (nur ausfillen, wenn ein solcher

stattfand, sonst weiter zu TEIL 3 — Hausunterricht)

> Waren Sie beim Besuch des Kliniklehrers/Arztes in der Klasse da-

bei?

O OooOood

Ja, beide Elternteile
Ja, die Mutter

Ja, der Vater

Nein, weil

Ich/Wir ware/n gern dabei gewesen, aber

» Wie haben Sie den Heimatschulbesuch empfunden?

Informativ/hilfreich fiir mich selbst
Informativ/hilfreich fir meine Tochter/meinen Sohn
Informativ/hilfreich fir die Klasse
Informativ/hilfreich fir den Klassenlehrer

Der Heimatschulbesuch war nicht effektiv

» Wie haben Sie den Besuch in der Lehrerkonferenz empfunden?
(Falls keiner stattfand, Frage auslassen.)

Hilfreich fir mich selbst

Hilfreich fiir meine Tochter/meinen Sohn
Informativ/hilfreich fir die Lehrer

Der Besuch war nicht besonders effektiv

» Was hat sich nach dem Heimatschulbesuch verandert?

Der Klassenverband wurde enger
Die Unsicherheit bei den Lehrern konnte reduziert werden
Der Umgang des Lehrers mit meiner Tochter/meinem Sohn hat
sich geandert:

= Zum Positiven

= Zum Negativen
Es hat sich eigentlich nichts verandert

= Esist genauso gut wie davor

= Esist genauso problematisch wie davor
Meine Tochter/mein Sohn fihlte sich danach wohler in der
Klasse/Schule als vor dem Heimatschulbesuch
Das Lernverhalten unserer Tochter/unseres Sohnes anderte
sich

= Zum Positiven

000

0000

©0

© 00 00

POoOOGO

OOOO

OO0

® 66 06

PO

OO®®

®e®

® 00 006
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= Zum Negativen © 6 6

» Wirden Sie einen Heimatschulbesuch anderen Betroffenen emp-
fehlen? © © 6

TEIL 3: Hausunterricht

» Fand Hausunterricht statt?

O Ja
O Nein

» Wenn ja, von wem wurde er organisiert?

» Wie viele Stunden pro Woche waren geplant?

» Der Hausunterricht wurde durchgefihrt von

O Lehrern der Klinikschule
O Lehrern der Heimatschule
O Anderen Lehrern

» Fand der Hausunterricht im geplanten Umfang statt?

O Ja
O Nein

» Wenn nein, warum fand er nicht wie geplant statt?

e Aus organisatorischen Griinden auf Seiten der Hauslehrer © © 6
e Meine Tochter/mein Sohn war durch die Krankheit zu stark be-

eintrchtigt © © 6
e Die Hauslehrer waren oft krank © & ©

» War der Umfang des Hausunterrichts ausreichend?
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e Inhaltlich fur den stofflichen Anschluss an die Klasse
e Um den Kontakt zur Klasse zu halten

@O
®0
®®

» Haben Sie noch irgendwelche Erganzungen, Bemerkungen, etc.?

Nochmals herzlichen Dank fir lhre Mitarbeit!

Falls Sie den Fragebogen nicht direkt abgeben, senden Sie ihn bitte baldméglichst mit beigeflig-
tem (frankierten und adressierten) Rickumschlag zurick.

8.5.2 Elternfragebogen Karlsruhe

Fragebogen an die Eltern

Selbstverstéandlich sind bei jeder Frage Mehrfachnennungen méglich, Zutreffendes bitte ankreuzen. Bei
Fragen mit©® © ® bitte zu jeder Aussage entsprechendes © ® ® ankreuzen, Sie kdnnen auch
zwischen zwei ©® © ein Kreuz machen.

Vielen Dank fur die Mihe und Zeit, die Sie sich zur Beantwortung der Fragen nehmen! Sie helfen
damit auch anderen Kindern mit Erkrankungen, in der Schule zurecht zu kommen.

Zur Erklarung:

© trifft zu ® trifft bedingt zu ® trifft nicht zu
> Ich bin
O Mutter
O Vvater

» Wann haben Sie das erste Mal von der Krankheit Ihres Kindes er-
fahren?
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» Wussten Sie zu diesem Zeitpunkt schon etwas ber die Krankheit?

O Ja, das Krankheitsbild war mir bekannt, durch

O Ich hatte nur ungenaue Vorstellungen
O Ich wusste damals gar nichts dariiber

» Als Sie von der Erkrankung Ihres Kindes erfahren haben, haben
Sie andere dartber in Kenntnis gesetzt bzw. ihnen Informationen
Uber die Krankheit gegeben? (Bei einer Erkrankung, die schon vor
Schuleintritt bestand, haben Sie Rektor, Lehrer, Mitschiler informiert?)

Ja, und zwar folgende Personen
Verwandte

Freunde/Bekannte

Rektor

Lehrer

Mitschuler

Andere, und zwar:

ooooonode

O

Nein, wir haben zuerst niemanden informiert

> Falls Sie den Rektor, Lehrer, Mitschiler informiert haben, in wel-
cher Form haben Sie dies getan?

O Durch Telefonat(e) bei

O Durch personliche(s) Gesprach(e) bei

O Durch Brief(e) bei

O Mit Informationsmaterial Uber die Erkrankung bei

> Falls Sie den Rektor, Lehrer, Mitschiiler damals nicht informiert
haben, weshalb haben Sie dies nicht getan?

O Wir konnten dies zu diesem Zeitpunkt noch nicht
O Mein Sohn/meine Tochter wollte es nicht
O Wir hielten es nicht fr nétig, weil
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» Wie empfinden Sie den Umgang lhres Umfeldes mit lhnen und Ih-
rem Kind? (Bitte geben Sie an, was Sie vorwiegend/in der Mehrzahl
bei den einzelnen Personengruppen erlebt haben.)

Familie/Verwandte haben verstandnisvoll und hilfsbereit rea-
giert

Die Freunde haben hilfsbereit reagiert

Die Nachbarschaft hat hilfsbereit reagiert

Wir haben meidendes Verhalten festgestellt

Der Kontakt zu einigen Personen hat sich vermindert bzw. ist
abgebrochen

» Falls Sie ein Gesprach oder dhnliches mit den Lehrern und Mit-
schilern hatten, hat sich danach etwas verandert?

O

oo

Ja, der Umgang der Lehrer und der Klasse mit meinem
Sohn/meiner Tochter hat sich geandert

O Zum Positiven

O Zum Negativen
Es wurden Sondereinrichtungen geschaffen (z.B. eine eigene
Toilette, gesonderte Behandlung in besonderen Situationen wie
Sportunterricht, etc.)
Nein, eigentlich hat sich nichts dadurch geéndert
Ich hatte das Gefihl, dass bei Lehrern und/oder Schiilern eine
Verunsicherung entstand

» Wie erleb(t)en Sie die Integration lhres Kindes in der Klasse?

Meine Tochter/mein Sohn hatte keine Schwierigkeiten, sich in
die Klasse einzufiigen

Meine Tochter/mein Sohn hatte Schwierigkeiten stofflich im Un-
terricht mitzukommen, die Noten wurden schlechter

Die Klasse hat sich schwer getan mit der Integration meiner
Tochter/meines Sohnes

Die Klasse hat meine Tochter/meinen Sohn gut aufgenommen
(grundsatzlich/evtl. nach einer Fehlzeit)

Die Lehrer haben meine Tochter/meinen Sohn angemessen
behandelt

Es war schwierig fiir meine Tochter/meinen Sohn, sich wieder
in der Schule einzugliedern

Die Lehrer haben meine Tochter/meinen Sohn nicht angemes-
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Ich hatte das Gefiihl, dass grof3e Unsicherheit herrscht auf Sei-
ten

=  Der Lehrer

= Der Mitschuler

=  Meiner Tochter/meines Sohnes

=  Beimir

> Wie war die Zusammenarbeit mit der Schule?

Ich war zufrieden mit der Kooperation der Schule
Ich hatte mir mehr Engagement von Seiten der Lehrer und/oder
des Rektors gewiinscht
Ich hatte mir mehr Interesse von Seiten der Schule gewiinscht
Eine Informationsveranstaltung in der Klasse meines Kindes
und/oder in einer Lehrerkonferenz fand statt

O Und ging von mir aus

O Und ging von Seiten der Schule aus

O Und ging von der Klinik aus
Es fand keine Informationsveranstaltung in der Klasse und/oder
Lehrerkonferenz statt

O Dies empfand ich auch nicht als nétig

O Ich hatte dies fir sinnvoll gehalten

O Ich wirde anderen betroffenen Eltern zu einer solchen

Veranstaltung raten

» Fand Hausunterricht statt?

O Ja
O Nein

» Wenn ja, von wem wurde er organisiert?

» Wie viele Stunden pro Woche waren geplant?

» Der Hausunterricht wurde durchgefiihrt von

O Lehrern der Klinikschule
O Lehrern der Heimatschule
O Anderen Lehrern

» Fand der Hausunterricht im geplanten Umfang statt?

O Ja
O Nein
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» Wenn nein, warum fand er nicht wie geplant statt?

e Aus organisatorischen Grinden auf Seiten der Hauslehrer © 6 6
e Meine Tochter/mein Sohn war durch die Krankheit zu stark be- © © @
eintrachtigt
e Die Hauslehrer waren oft krank © © ©
[ )
» War der Umfang des Hausunterrichts ausreichend?
e Inhaltlich firr den stofflichen Anschluss an die Klasse % g g

e Um den Kontakt zur Klasse zu halten

» Haben Sie noch irgendwelche Erganzungen, Bemerkungen, etc.?

Nochmals herzlichen Dank fir lhre Mitarbeit!

Falls Sie den Fragebogen nicht direkt abgeben, senden Sie ihn bitte baldméglichst mit beigeflig-
tem (frankierten und adressierten) Rickumschlag zurick.

8.5.3 Betroffenenfragebogen Tlubingen, Stuttgart

Im Folgenden ist der Fragebogen an die Betroffenen abgedruckt, der im Rah-
men der Lehrer- und Mitschilerbefragung bei einem Schulbesuch den Betroffe-
nen ausgehandigt wurde. Bei den Karlsruher Patienten wurden keine Schulbe-
suche gemacht, deshalb gibt es fir diese Gruppe keinen gesonderten Fragebo-
gen.
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Fragebogen an die/den Betroffenen
Bitte kreuze in jeder Zeile den passenden © © ® an.

Du kannst auch zwischen zwei © @& ein Kreuzchen machen.

© bedeutet: stimmt
® bedeutet: stimmt ein bisschen
® bedeutet: stimmt gar nicht

1. Teil: Vor dem Besuch des Kliniklehrers/Arztes in der Klasse

> Als ich von meiner Krankheit erfahren habe, hat mir dartiber er-

zahlt:
% Meine Mutter © 6 @6
< Mein Vater © 6 @
« Der Arzt/die Arztin © 6 @
< Andere: © 6 @6

> Zu dieser Zeit

% Hatte ich schon mal von jemand anderem mit dieser Krankheit © © ®
gehort

« Konnte ich mir vorstellen was diese Krankheit bedeutet © ©

% Hatte ich noch nie von dieser Krankheit gehort © ©

> Alsich von der Krankheit erfahren habe,....

5

%

War ich erschrocken

Hatte ich Angst

Kam ich ganz gut damit zurecht

Hatte ich jemanden (Eltern, Geschwister, Freunde oder ande-
re), mit dem ich dartiber reden konnte

War es danach komisch fiir mich, mit meinen Mitschi-
lern/innen zurecht zu kommen

< Sonstiges:

5

%

5

%

5

%

©@ 0000
® 600066
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RY
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> Uber die Krankheit habe ich geredet mit...

5

%

Meinen Eltern

Dem Lehrer
Klassenkameraden/innen
Meinen Freunden

Jemand anders, und zwar mit

5

%

5

S

5

S

5

S

© 06 00006
® 6 OO066
® ® 0000

< Eigentlich habe ich mit niemanden dartber gesprochen
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» Nachdem meine Mitschtler/innen von der Krankheit erfahren ha-
ben,...

« Waren sie besonders

e Hilfsbereit zu mir

e Ricksichtsvoll gegenuber mir

e Nett zu mir
Wussten sie nicht genau wie sie jetzt mit mir umgehen sollten
Haben sie danach weniger mit mir gemacht
Hat sich eigentlich nichts verandert, sie haben mich genauso
behandelt wie vorher
% Hatte ich folgende/s schéne/s oder nicht so schoéne/s Erleb-
nis/e:

L)

X3

*

X3

*

X3

*

> Die Lehrer/innen behandelten mich, nachdem sie von meiner
Krankheit erfahren haben:

5

A5

Besonders riicksichtsvoll

Weniger streng

Genauso wie alle anderen Mitschiler/innen
Sonstiges:

e

A5

X3

*

X3

*

2. Teil: Besuch des/der Kliniklehrers/-lehrerin und Arztes/Arztin in der

Klasse und die Zeit danach

» Den Besuch des Lehrers/der Lehrerin und Arztes/Arztin aus dem
Krankenhaus fand ich

5

%

Gut
Langweilig
Interessant

Es wurden viele Fragen gestellt

Meine Mitschiiler/innen wussten nachher mehr tGber die
Krankheit als vorher

Sonstiges:

5

%

5

%

5

%

5

%

R?
0‘0

> Hat sich nach diesem Besuch in eurer Klasse etwas verandert?
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5

%

Ja, es ist leichter geworden miteinander umzugehen

Nach dem Besuch hat sich nicht viel verandert

Der Klassenverband ist enger geworden, wir halten mehr zu-

sammen

< Ich wurde danach von den Lehrern/Lehrerinnen nicht anders
behandelt

% FUr meine Mitschiler/innen und mich ist es immer noch
schwierig, wie wir miteinander umgehen sollen

% Sonstiges:

e

S

e

A

» Mochtest du uns noch irgendetwas anderes mitteilen?

Vielen Dank, dass du dir Zeit genommen hast, den Fragebogen fir uns auszufillen! Du
kannst damit anderen kranken Kindern und Jugendlichen helfen, sich in ihren Klassen
wohl zu fihlen.
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