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Geleitwort

Studien zur Priavalenz chronischer Erkrankungen variieren z. T. auflerordentlich,
da sich bei der jeweiligen Auswahl der einbezogenen Patienten Unterschiede in
den Erhebungsgruppen und deren Reprisentativitit sowie auch deren Erhe-
bungsquellen zeigen. Die Haufigkeitsangaben variieren dabei zwischen 10 und
30 %. Jede chronische Erkrankung hat notwendigerweise eine psychosoziale
Krankheitsbewiltigung zur Folge, die durch das Ausmaf$ der Krankheitsbelas-
tungen, die Anforderungen an das Therapieregime und die Qualitat der psychi-
schen Auseinandersetzung mit der Erkrankung bestimmt wird. Nach einer klas-
sischen psychosoziologisch orientierten Studie von Rutter betrigt die Pravalenz
kinder- und jugendpsychiatrischer Storungen im Rahmen einer chronischen Er-
krankung 17 %. Diese Haufigkeit unterscheidet sich damit deutlich von einer
Kontrollgruppe korperlich gesunder Altersgruppen, die bei 7 % liegt.

Krankheitsbezogene psychosoziale Belastungen und Anforderungen im Ein-
zelnen betreffen die Alltagsbewiltigungen, die Strukturierung des Tagesablaufs,
die Sonderrolle in der Familie, konfliktbehaftete soziale Vergleichsprozesse mit
den Geschwistern, schulische Leistungseinschrankung, Vorurteile in der Bevol-
kerung, Einschrankung der sportlichen Aktivitat, Urlaubsgestaltungen etc.,
ebenso Klinikaufenthalte. Die haufigsten Storungen infolge einer chronischen
Erkrankung sind Storungen auf emotionaler Ebene, im Verhalten, in der Ent-
wicklung, im Lernverhalten und im neurologischen Bereich.

Die chronische Erkrankung wirkt sich nicht nur auf das Kind aus, sondern
belastet wie erwihnt eben alle Familienmitglieder. In der Regel sind die Mutter
dabei starker in die Krankheitsbewiltigung ihrer Kinder einbezogen als die
ubrigen Familienmitglieder. Untersuchungen von Walker zeigten, dass sich von
158 Eltern chronisch kranker Kinder mit den Krankheitsbildern Cystische
Fibrose, Muskeldystrophie, Diabetes mellitus, Asthma bronchiale und neph-
rologischen Erkrankungen ein Drittel der Eltern eine Eheberatung wiinschte.
Den Wunsch nach psychologischer Betreuung erfassten Hiirter und Otten eben-
falls bei Familien von Patienten aus mehreren Krankheitsgruppen, die im We-
sentlichen die oben genannten Krankheitsbilder einschlossen. Uber alle Krank-
heitsgruppen hinweg wiinschten sich dabei 82 % der Eltern psychologische
und soziale Unterstiitzung, wihrend nur 18 % keine Hilfe fur sich oder ihr
Kind in Anspruch nehmen wollten. Bei der Frage nach dem gewtinschten Zeit-
punkt der Beratung gaben die Eltern ein klares Votum fir eine frithzeitige In-
tervention nach der Diagnosestellung ab.

Die Komplexitit, die der Einfluss chronischer Erkrankungen auf das psy-
chosoziale Bewiltigungsverhalten von kranken Kindern und Jugendlichen und

11



Geleitwort

deren Familien hat, macht eine umfassende Langzeitbetreuung dieser Kinder
und Jugendlichen erforderlich, die nur durch ein interaktiv wirkendes Team,
dem neben Arzten, Psychologen, Sozialpidagogen auch Sozialarbeiter, Logo-
paden und Physiotherapeuten angehoren, gewihrleistet werden kann.

Im vorliegenden Buch, das in der deutschsprachigen Literatur eine grofse
Liicke schliefdt, werden die haufigsten Reprasentanten chronischer Erkrankun-
gen im Kindesalter mit ihren psychischen Folgezustinden vorgestellt und ver-
schiedene Modelle fiir eine psychosoziale Intervention fir betroffene Kinder
und Jugendliche sowie deren Familien entwickelt. Dabei wird auch auf die
psychosozialen Konflikte und deren Losungsmoglichkeiten in den verschiede-
nen Altersklassen der betroffenen Patienten eingegangen.

Ich wiinsche dem Buch einen groflen Leserkreis und hoffe, dass der Band den
Dialog zwischen den verschiedenen therapeutischen Berufen sowie den kranken

Kindern und ihren Familien weiterentwickelt.

Minchen, Mai 2009
Prof. Dr. Dr. b. c. Dietrich Reinhardt
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Vorwort der Herausgeber

Die Idee zu diesem Buch entstand im Kontext der Planung zweier Symposien
zum Thema ,,Chronische Krankheiten im Kindes- und Jugendalter* anldsslich
der 104. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendme-
dizin in Miinchen. Das Anliegen der beiden Symposien, die sich mit der psy-
chischen Entwicklung bei chronischer Erkrankung im Kindes- und Jugendalter
sowie mit psychologischen Interventionsverfahren bei chronischen somatischen
Erkrankungen beschiftigten, bestand darin, die Relevanz zentraler Themen-
bereiche der padiatrischen Psychologie fiir die klinische Praxis aufzuzeigen.

Die gestiegene Priavalenz chronischer Krankheiten im Kindes- und Jugendal-
ter hat erhebliche Konsequenzen fiir den ambulanten wie auch den stationiren
Versorgungsalltag So stehen chronische Krankheitsbilder bei den Krankenhaus-
einweisungen inzwischen an erster Stelle. Wahrend sich das arztliche Handeln
bei akuten Erkrankungen auf das Bemithen um Heilung konzentriert, besteht
das Ziel bei chronischen Erkrankungen darin, Komplikationen, Exazerbationen
und Folgeerkrankungen zu vermeiden und gleichzeitig ein moglichst hohes Mafs
an Lebensqualitit zu gewihrleisten. Dartiber hinaus ist es notwendig, den jun-
gen Patienten und ihren Familien altersaddquate Selbstmanagementstrategien
zu vermitteln und die jeweils individuellen Anpassungsbemiihungen zu unter-
stiitzen. Zudem gilt es, die Familien zu dauerhafter Kooperation zu motivieren.
Dies setzt eine umfassende biopsychosoziale Sicht der spezifischen Krankheits-
und Bewiltigungsprozesse und somit eine interdisziplindire Zusammenarbeit
von Pidiatrie, Entwicklungspsychologie und klinischer Psychologie voraus.
Aufgrund des erhohten Risikos fir die Entwicklung psychischer Storungen
ergibt sich zudem die Notwendigkeit, frithzeitig potentielle Risikokonstellatio-
nen zu erkennen und entsprechende PraventivmafSnahmen einzuleiten.

Der vorliegende Band unternimmt den Versuch, die beteiligten Disziplinen
zu verbinden und dem Leser einen Einblick in die komplexen Wechselwirkun-
gen zwischen den krankheitsspezifischen Belastungen, den Anforderungen
durch alterstypische Entwicklungsaufgaben und den spezifischen Adaptations-
prozessen sowie auch den komplexen Zusammenhingen zwischen chronischer
somatischer Krankheit und psychischem Entwicklungsergebnis zu vermitteln.
Dazu soll in einem ersten Teil auf das Belastungserleben und das Bewaltigungs-
verhalten chronisch kranker Kinder und Jugendlicher eingegangen werden.
Zudem werden in einem kurzen Uberblick die relevanten entwicklungspsycho-
logischen Aspekte dargestellt.

Der zweite Teil befasst sich mit der psychischen Entwicklung bei einzelnen
Krankheitsbildern. Dabei werden jeweils das spezifische Krankheitsbild, Atio-
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Vorwort der Herausgeber

logie und Pathogenese, Besonderheiten der Behandlung und die damit verbun-
denen Belastungsfaktoren sowie relevante Befunde hinsichtlich der psychischen
Entwicklung dargestellt. Die Auswahl der Krankheitsbilder war von dem Be-
miihen geleitet, ein moglichst breites Spektrum unterschiedlicher Erkrankungen
vorzustellen. Dazu wurden mit Ausnahme neurologischer Krankheiten und
Behinderungen aus allen Schwerpunkten in der Padiatrie (Pneumologie, Kar-
diologie, Himatologie/Onkologie, Endokrinologie/Diabetologie, Nephrologie)
Krankheitsbilder mit hohen Priavalenzraten ausgewahlt.

Im dritten Teil wird zunachst auf Moglichkeiten der Pravention eingegangen.
Daran schliefSt sich die Darstellung verschiedener Interventionstechniken an,
wobei insbesondere auf Patientenaufkliarung und Patientenschulung, auf verhal-
tenstherapeutische Maf§nahmen und Methoden der Familienberatung eingegan-
gen wird. Abschlieffend werden Methoden der sozialmedizinischen Nachsorge
erortert. Die einzelnen Kapitel dieses Buches sind in sich abgeschlossen und
bauen nicht aufeinander auf. Dies hat einerseits den Vorteil, dass die einzelnen
Kapitel auch separat gut lesbar und verstandlich sind, andererseits den Nachteil,
dass insbesondere bei der Darstellung der psychischen Entwicklung bei einzelnen
Krankheitsbildern Redundanzen nicht ginzlich vermeidbar waren.

An der Entstehung dieses Buches waren zahlreiche Personen beteiligt, bei
denen wir uns an dieser Stelle bedanken mochten. Ganz besonders danken wir
unseren Autoren, die sich spontan bereit erklart haben, an diesem Band mit-
zuwirken, und uns die anspruchsvollen wissenschaftlichen Beitrige zur Verfii-
gung gestellt haben. Durch die konstruktive Zusammenarbeit konnte eine dem
aktuellen Forschungsstand entsprechende Ubersicht ermdglicht werden. Frau
Merkel vom Kohlhammer-Verlag danken wir fir die vielfiltigen Anregungen
und die Unterstitzung bei der Erstellung der formalen Leitlinien, fur die Be-
treuung unserer Autoren von Verlagsseite und fiir die geduldige und ermun-
ternde Begleitung der Herausgeber. Unser besonderer Dank gilt Frau Dr. Ste-
phanie Putzker, die uns nicht nur bei zahlreichen inhaltlichen Fragestellungen
und Uberlegungen zur Seite stand, sondern insbesondere auch mit grofSer Kom-
petenz und Sorgfalt die Druckvorlage erstellt und das Schlagwortverzeichnis
angefertigt hat. Dem neunjihrigen Sohn der Erstherausgeberin, Raphael von
Hagen, danken wir fur die vielen erheiternden Momente und die inspirierenden
Kommentare. Dem Kohlhammer-Verlag danken wir fur die grofSen Freiriume
bei der Gestaltung des Gesamtmanuskriptes.

Wir wiinschen uns, dass der vorliegende Band dazu beitragen wird, noch
starker fur die vielfaltigen psychosozialen Aspekte bei chronischen Krankhei-
ten im Kindes- und Jugendalter zu sensibilisieren. Dabei sollte das Augenmerk
insbesondere auch auf die mit den Krankheitssymptomen und dem Krankheits-
management verbundenen Belastungen und die sich daraus ergebenden mog-
lichen Adaptationsprobleme gerichtet werden. Das Wissen um die Einfliisse
psychologischer und sozialer Faktoren kann dazu beitragen, mogliche Anpas-
sungsschwierigkeiten bereits im Vorfeld zu erkennen.

Miinchen, Mai 2009
Cornelia von Hagen und Hans Peter Schwarz
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Einflihrung

Cornelia von Hagen und Hans Peter Schwarz

In den westlichen Industrienationen haben chronische somatische Erkrankun-
gen im Kindes- und Jugendalter wihrend des letzten Jahrhunderts deutlich
zugenommen. In den USA zeigen die Ergebnisse des National Health Interview
Survey, dass Beeintrachtigungen durch chronische Erkrankungen heute doppelt
so haufig sind wie vor 25 Jahren (Kamtsiuris et al., 2007; Newachek & Halfon,
2000). Reprasentative Daten zur Pravalenz chronischer Erkrankungen bei Kin-
dern und Jugendlichen in der Bundesrepublik Deutschland wurden in der durch
das Robert Koch-Institut von Mai 2003 bis Mai 2006 durchgefiihrten KiGGS-
Studie erhoben (Kamtsiuris et al., 2007). An diesem bundesweiten Befragungs-
und Untersuchungssurvey haben 17.641 Kinder und Jugendliche aus fiir die
Bundesrepublik reprisentativen Stidten und Gemeinden teilgenommen. Wei-
tere Pravalenzraten fur einzelne chronische somatische Erkrankungen finden
sich in epidemiologischen Studien, die in der Regel jedoch regional begrenzt
bzw. altersgruppenspezifisch sind (Hoepner-Stamos, 1995).

In Abhingigkeit von den jeweiligen Ein- oder Ausschlusskriterien bestimm-
ter Krankheitsbilder sowie der Art der Erhebungsmethoden variieren die Pra-
valenzangaben chronischer Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter zwi-
schen 5 und 30 % (Noeker & Petermann, 2002). Die Mehrzahl der Autoren
schatzt, dass etwa 20 % der Kinder und Jugendlichen unter mindestens einer
korperlichen chronischen Krankheit leiden. Somit sind zwischen zwei und drei
Millionen Kinder und Jugendliche wegen einer chronischen Erkrankung in
Behandlung. In aktuellen Studien wird generell von einem weiteren Anstieg
der Inzidenz- und Pravalenzraten chronischer Erkrankungen im Kindes- und
Jugendalter ausgegangen, wobei dieser Trend nicht fur alle Krankheitsbilder
gleichermaflen zutrifft (Noeker & Petermann, 2003). Besonders hohe Zu-
wachsraten werden fiir die Erkrankungen des atopischen Formenkreises be-
richtet. So hat sich beispielsweise die Pravalenz fir das Asthma bronchiale
wihrend der letzten 20 Jahre verdoppelt (von Mutius, 2001).

Eine deutliche Zunahme findet sich auch fiir diejenigen Erkrankungen und
Missbildungen, die frither unweigerlich letal verliefen, heute aber durch hoch
spezialisierte und effiziente symptomatische Behandlungsmethoden therapier-
bar sind. Auf diese Weise wird ein wesentlich lingeres Uberleben der betroffe-
nen Kinder und Jugendlichen gewihrleistet (z. B. bei der Cystischen Fibrose).
Auf der anderen Seite gibt es Krankheiten, die durch einschneidende und fol-
genreiche operative, medikamentose und radiologische Maffnahmen behandelt
werden konnen. So bestehen heute bei vielen himatologisch-onkologischen
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter nach einer chronischen Behand-
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Einfiihrung

lungsphase realistische Heilungschancen. Auch bei schwerwiegenden kardialen
Fehlbildungen kann die Erkrankungsdauer aufgrund der Fortschritte in den
chirurgischen Techniken deutlich verkiirzt werden.

Der epidemiologische Wandel der Erkrankungen im Kindes- und Jugend-
alter ist nicht zuletzt auch vor dem Hintergrund der Fortschritte im Bereich
der neonatologischen Intensivmedizin zu betrachten, da diese mittlerweile ein
Uberleben von Kindern mit erheblichen biologischen Risikofaktoren ermog-
licht. Hierzu zdhlen insbesondere Kinder mit intrauteriner Wachstumsverzo-
gerung sowie auch Frithgeborene mit sehr niedrigem Gestationsalter (Horbar
et al., 2002; Noeker & Petermann, 2003). In der Folge finden sich hiufig
neurologische und neurokognitive Krankheitssymptome, die eine langfristige
Behandlung erfordern. Gleichzeitig haben die Fortschritte in der Neonatolo-
gie dazu gefithrt, dass sich das Risiko fiir Entwicklungsstorungen und chro-
nische Krankheiten fur Sduglinge mit nur leicht reduziertem Geburtsgewicht
bzw. Gestationsalter deutlich verringert hat. Eine grofSe Bedeutung kommt
ferner auch der flichendeckenden Durchfithrung von Neugeborenenscree-
nings zu, da auf diese Weise einige endokrine und metabolische Erkrankungen
wie das adrenogenitale Syndrom, die Hypothyreose und die Phenylketonurie
fruhzeitig diagnostiziert und medikamentos bzw. diitetisch behandelt werden
konnen.

Chronische Krankheiten im Kindes- und Jugendalter gehen mit einer Vielzahl
allgemeiner und krankheitsspezifischer Belastungen einher. Die allgemeinen
Belastungen beziehen sich auf die existenziellen Aspekte der Krankheit, die
beeintrachtigten Zukunftsperspektiven, die Entwicklung von Selbstbild und
Kompetenz sowie auf die Alltagsbewiltigung. Die krankheitsspezifischen An-
forderungen und Belastungen ergeben sich vornehmlich aus dem jeweils cha-
rakteristischen Krankheitsbild und dem betroffenen Organsystem, dem Zeit-
punkt der Erstmanifestation, dem Krankheitsverlauf und den spezifischen
therapeutischen Implikationen. Die vielfaltigen Belastungen wirken allerdings
nicht als direkte Stressoren auf das chronisch kranke Kind bzw. den chronisch
kranken Jugendlichen, sondern erst dadurch, dass die Bewaltigung der alters-
typischen Entwicklungsaufgaben beeintrachtigt wird. Gleiche oder dhnliche
Belastungsfaktoren bzw. Problemkonstellationen konnen somit je nach Ent-
wicklungsniveau des betroffenen Kindes zu unterschiedlichen Entwicklungsri-
siken fiihren, wobei iber den gesamten Entwicklungsverlauf verschiedene
Bereiche beeintrichtigt werden konnen.

Im Rahmen epidemiologischer Studien wurde schon vor einigen Jahrzehnten
der Frage nachgegangen, ob chronische somatische Erkrankungen mit einer
erhohten psychopathologischen Komorbiditit einhergehen. Dabei zeigte sich
beispielsweise in der Studie von Rutter et al. (1970) fir chronisch kranke Kin-
der eine psychische Auffilligkeitsrate von 13,3 % und fiir die korperlich ge-
sunden Kinder eine Quote von 6,8 %. Zu den am haufigsten diagnostizierten
Symptomen zihlten emotionale Storungen und Auffilligkeiten im Sozialver-
halten (Rutter et al., 1970). Zwischenzeitlich liegt eine Vielzahl an klinischen
Studien vor, in denen das psychopathologische Auffilligkeitsrisiko chronisch
kranker Kinder analysiert wurde.
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Die einzelnen Studien lassen sich unterteilen in Untersuchungen, die sich mit
den im Kontext einzelner somatischer Erkrankungen auftretenden psychischen
Besonderheiten befassen, und solche, in deren Mittelpunkt der Vergleich un-
terschiedlicher Krankheitsbilder steht. Das im Hinblick auf Lebensqualitat und
psychosoziale Anpassung am haufigsten untersuchte Krankheitsbild ist der
Diabetes mellitus. Daneben werden hiufig auch solche Krankheiten untersucht,
die entweder durch eine hohe Mortalititsrate charakterisiert sind, wie z. B.
Krebserkrankungen, oder die einen stetigen und symptomarmen Verlauf auf-
weisen, aber das Risiko vitalgefihrdender Krisenzustiande bergen. Hierzu zih-
len das Asthma bronchiale, die Cystische Fibrose, Epilepsie und Herzerkran-
kungen. Zahlreiche Studien jiingeren Datums befassen sich zudem mit der
Neurodermitis und der Adipositas. Vergleichsweise wenige Studien analysieren
die psychische Entwicklung bei unterschiedlichen endokrinen Erkrankungen
wie dem Ullrich-Turner-Syndrom oder dem adrenogenitalen Syndrom. Zu ei-
nigen Krankheitsbildern liegen mittlerweile umfangreiche Metaanalysen vor.
Die Befundlage beztglich des psychopathologischen Auffalligkeitsrisikos bzw.
des Auftretens von Symptomen, die im subklinischen Bereich liegen, ist insge-
samt dufSerst heterogen. Die Mehrzahl der Autoren geht allerdings bei chro-
nisch somatisch erkrankten Kindern und Jugendlichen im Vergleich zu korper-
lich gesunden Kontrollpersonen von einer zwei- bis dreifach erhohten Pravalenz
psychischer Storungen aus (Lavigne & Faier-Routman, 1992; Noeker & Pe-
termann, 2008a, b; Warschburger, 2000; 2008). Nach Angaben von Steinhau-
sen (2006) ist die Rate an psychischen Storungen bei chronisch somatisch
kranken Kindern sogar um das Zwei- bis Vierfache erhoht. Die grofSe Hetero-
genitit der Befunde beziiglich der psychopathologischen Komorbiditit bei
einzelnen Krankheitsbildern durfte vornehmlich auf forschungsmethodische
Probleme zuriickzufiihren sein. Einschrankungen in der moglichen Generali-
sierbarkeit von Befunden konnen sich insbesondere im Zusammenhang mit
der Stichprobenselektion ergeben. So finden sich hiufig sehr inhomogene Al-
tersgruppen und somit Konfundierungen mit den fiir die einzelnen Altersstufen
charakteristischen normativen Entwicklungsaufgaben. Auch hinsichtlich der
Krankheitsschwere sowie beziiglich der Krankheitsdauer und des Alters bei
Erkrankungsbeginn sind die Stichproben haufig nicht einheitlich zusammen-
gesetzt. Einen erheblichen Einfluss auf die Wahrscheinlichkeit, psychische Auf-
falligkeiten zu diagnostizieren, dirfte auch die jeweilige Krankheitsphase ha-
ben, in der die Messung stattfindet. Dabei ist von Bedeutung, ob die psychische
Anpassung beispielsweise unmittelbar nach der Manifestation der Erkrankung,
im Rahmen eines akuten Schubs oder einer Exazerbation, im Kontext einer
notwendigen chirurgischen MafSnahme oder auch vor Beginn bzw. nach Ab-
schluss einer Chemotherapie erfasst wird.

Weitere Probleme beziiglich der Validitat der Ergebnisse ergeben sich in
Zusammenhang mit der Auswahl der jeweiligen Kontrollgruppen (Noeker &
Petermann, 2003; Seiffge-Krenke & Skaletz, 2006). Wihrend die Kontroll-
gruppen in einem Teil der Studien aus nicht erkrankten Geschwistern oder akut
erkrankten Kindern gleichen Alters bestehen, werden in anderen Studien po-
pulationsbezogene Altersnormwerte zur Bestimmung des AusmafSes der psy-
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chopathologischen Auffilligkeit herangezogen. Warschburger (2008) konsta-
tiert in diesem Zusammenhang, dass die hochsten Auffalligkeitsraten ermittelt
wurden, wenn die seitens der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen
ermittelten Scores mit den Normwerten der jeweils eingesetzten psychodiag-
nostischen Verfahren verglichen wurden.

Methodische Probleme sind ferner auch mit der Auswahl der jeweiligen
Messinstrumente verbunden. Dabei wird grundsatzlich zwischen generischen
und krankheitsspezifischen Verfahren differenziert (Noeker & Haverkamp,
2000). Wahrend generische, d. h. krankheitstibergreifende psychodiagnostische
Verfahren einen Vergleich zwischen einzelnen Krankheitsgruppen ermoglichen,
liefern krankheitsspezifische Verfahren Hinweise auf spezifische Belastungen
im Kontext einzelner Erkrankungen (z. B. Angst vor Hypoglykamien bei Dia-
betes mellitus Typ 1). Gleichzeitig ist zu berticksichtigen, ob es sich bei den
eingesetzten psychodiagnostischen Verfahren um Selbst- oder Fremdbeschrei-
bungsinstrumente handelt. Bei Fragebogen, die von den Kindern und Jugend-
lichen selbst bearbeitet werden, zeigen sich haufig keine signifikanten Unter-
schiede zwischen chronisch kranken und korperlich gesunden Probanden, was
nach Ansicht von Noeker & Petermann (2003) darauf hindeuten kénnte, dass
die erkrankten Kinder ein Bild der Normalitit von sich vermitteln mochten.
Im Unterschied dazu geben die Miitter chronisch kranker Kinder und Jugend-
licher zumeist hohere Werte an, was u. a. aber vor dem Hintergrund ihrer ei-
genen Belastetheit zu wiirdigen ist. Zudem stellt sich die Frage, ob die Miitter
chronisch kranker Kinder nicht nur in hohem MafSe fiir mogliche Krankheits-
symptome, sondern gleichermafSen auch fiir etwaige Verhaltensauffilligkeiten
sensibilisiert sind (Klinnert et al., 2000; Noeker & Petermann, 2003).

Da die Befunde der zahlreichen Einzelstudien sehr heterogen sind, wurde eine
Reihe von Metaanalysen durchgefiihrt, deren Ziel in der Identifikation krank-
heitsspezifischer oder krankheitsiibergreifender Entwicklungsergebnisse be-
stand. In der von Lavigne & Faier-Routman (1992) durchgefiihrten Metastudie,
in der unterschiedliche Krankheitsbilder berticksichtigt wurden, zeigte sich fiir
chronisch kranke Kinder im Vergleich zu korperlich gesunden Kontrollpersonen
ein deutlich erhohtes Risiko, zusitzlich Verhaltensauffilligkeiten zu entwickeln.
Bei den psychischen Problemen im Kontext chronischer Erkrankungen domi-
nieren internalisierende Stérungsbilder wie Angste und Depressionen, wohin-
gegen externalisierende Auffilligkeiten wie Hyperaktivitit und aggressives
Verhalten eher selten auftreten (Alati et al., 2005; Warschburger, 2008).

Die bislang vorliegenden empirischen Befunde zur psychischen Entwicklung
von Kindern und Jugendlichen mit chronischen kérperlichen Erkrankungen
basieren zum einen auf Untersuchungen, in denen chronisch kranke Kinder
und Jugendliche mit korperlich gesunden Kontrollpersonen verglichen wurden,
und zum anderen auf Studien, in denen die Entwicklungsergebnisse bei unter-
schiedlichen Krankheitsbildern verglichen wurden (Noeker & Petermann,
2003; Schulte-Markwort et al., 2006; Warschburger, 2008). Wihrend Vertre-
ter des sog. nonkategorialen Ansatzes davon ausgehen, dass zwischen der Art
der jeweiligen korperlichen Erkrankung und dem Entwicklungsoutcome keine
enge Korrelation besteht, da chronisch kranke Kinder unabhingig von dem
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spezifischen Krankheitsbild sehr dhnliche Belastungen erleben, wird im kate-
gorialen Ansatz postuliert, dass die einzelnen Erkrankungen mit jeweils spezi-
fischen Anforderungsmustern assoziiert sind, und die jeweiligen emotionalen
und sozialen Konsequenzen und Anpassungsleistungen somit krankheitsspezi-
fisch zu analysieren sind (Noeker, 2006; Noeker & Petermann, 2003; Warsch-
burger, 2008).

Die bereits in den 1980er Jahren von Stein und Jessop (1982; 1984) formulier-
te These, dass die jeweilige Diagnose nicht als Indikator fur die Art und das
Ausmaf$ der zu erwartenden psychosozialen Belastungen zu werten ist, konn-
te in einer Reihe aktueller Ubersichtsarbeiten insofern bestitigt werden, als die
ermittelten Unterschiede zwischen chronisch kranken Kindern und Jugendli-
chen und korperlich gesunden Vergleichspersonen deutlicher ausfallen als die
Differenzen zwischen verschiedenen chronischen Erkrankungen (Noeker &
Petermann, 2003; Warschburger, 2008). Fur die Giiltigkeit des nonkategori-
alen Ansatzes sprechen ferner auch Befunde aus der aktuellen Lebensqualitits-
forschung (Varni et al., 2007; Warschburger, 2008). So konnte gezeigt werden,
dass chronisch kranke Kinder und Jugendliche im Vergleich zu gesunden Kon-
trollpersonen eine geringere Lebensqualitit aufweisen. Die Unterschiede in den
Einschatzungen der Lebensqualitit zwischen den einzelnen Diagnosegruppen
erwiesen sich im Unterschied dazu als sehr gering.

Das nonkategoriale Modell ist eng mit dem dimensionalen Klassifikations-
ansatz verbunden, der sich um die Definition von Dimensionen bemiiht, die
fur die psychosoziale Entwicklung im Kontext chronischer Erkrankungen als
relevant erachtet werden. Hinsichtlich der in den einzelnen Ansitzen genann-
ten Dimensionen gibt es allerdings eine grofSe Variationsbreite. Zu den am
haufigsten beriicksichtigten Faktoren zahlen die Dauer der Erkrankung, das
Alter bei der Erstmanifestation, die Kontrollierbarkeit des Verlaufs, die Visi-
bilitit der Symptome, die Uberlebenswahrscheinlichkeit sowie der Grad der
Einschrinkung der Mobilitidt und der physiologischen und kognitiven Funkti-
onen. In aktuellen Arbeiten wird zudem auf die grofSe Bedeutung der mit dem
Krankheitsmanagement verbundenen Anforderungen eingegangen (Schulte-
Markwort et al., 2008; Warschburger, 2008).

In einer von Warschburger (2008) vorgenommenen Gegeniiberstellung der
Studien zu verschiedenen Krankheitsbildern konnte gezeigt werden, dass ins-
besondere Behinderungen und stark sichtbare Erkrankungen mit einem hohen
Maf an psychosozialer Belastung assoziiert waren. Der Einfluss der Krank-
heitsschwere auf die Entwicklung psychopathologischer Symptome wird in der
Literatur derzeit noch kontrovers diskutiert: Wihrend einige Autoren von einer
linearen Beziehung ausgehen und somit vermuten, dass die Auspragung der
psychischen Storungen mit dem Schweregrad der Erkrankung ansteigt
(McQuaid et al., 2001), postulieren andere eine U-formige Beziehung in der
Form, dass die Kinder und Jugendlichen mit geringer bzw. besonders schwer-
wiegender Symptomatik am hochsten belastet sind, wohingegen eine mittlere
Krankheitsschwere mit geringerer Symptombelastetheit korreliert ist (Seiffge-
Krenke & Skaletz, 2006; Warschburger, 2008).
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In entwicklungspsychopathologischer Terminologie entspricht der nonkatego-
riale Ansatz dem Prinzip der Aquifinalitit, das besagt, dass die mit den einzel-
nen Krankheitsbildern verbundenen unterschiedlichen Risikokonstellationen
zu dhnlichen Entwicklungsergebnissen, z. B. einer dhnlich gearteten psychischen
Symptombelastetheit fithren konnen. Analog kann eine bestimmte somatische
Grunderkrankung aufgrund divergierender individueller und familidrer Anpas-
sungsleistungen und des komplexen Zusammenspiels der einzelnen Bedingungs-
faktoren mit unterschiedlichen psychischen Entwicklungsverlaufen verbunden
sein. Dieses als Multifinalitdt bezeichnete Prinzip lasst sich dem kategorialen
Ansatz zuordnen (Noeker & Petermann, 2003; Warschburger, 2008).

Die beiden komplementiren Prinzipien der Aquifinalitit und der Multifina-
litat sind sowohl fiir die Diagnosestellung als auch fir die Auswahl geeigneter
psychologischer Interventionsstrategien im Kontext chronischer Erkrankungen
von erheblicher Bedeutung. Aufgrund der vielfaltigen Wechselwirkungen zwi-
schen normativen Anpassungserfordernissen und krankheitsspezifischen bzw.
-unspezifischen Belastungsfaktoren sollte im Rahmen des diagnostischen Pro-
zesses einer entwicklungspsychologischen Perspektive Rechnung getragen wer-
den, indem nicht nur die aktuelle Symptomatik, sondern dariiber hinaus auch
der jeweilige Entstehungsweg Berticksichtigung findet. Analog ist auch die
Intervention im Sinne einer entwicklungsorientierten Intervention zu konzipie-
ren (Oerter, 2008; von Hagen et al., 2005; von Hagen & Roper, 2007).

Trotz der im Vergleich zu somatisch gesunden Kontrollpersonen erhohten
psychischen Auffilligkeitsraten lasst sich grundsatzlich konstatieren, dass bei
der Mehrzahl der Kinder und Jugendlichen keine psychischen Auffalligkeiten
diagnostiziert wurden. Vielen Kindern und Jugendlichen gelingt die Adaptati-
on an die mit der jeweiligen Erkrankung verbundenen Belastungen und Ein-
schrankungen auch tiber lange Zeitraume ausgesprochen gut (Schulte-Mark-
wort et al., 2008). So konnten Roth & Seiffge-Krenke (1996) in ihrer
Literaturanalyse, in die 147 Studien einbezogen wurden, keine auffillig erhoh-
te Rate an psychischen Storungen ermitteln. Der Zusammenhang zwischen
chronischer somatischer Erkrankung und psychopathologischer Symptomato-
logie ist rein statistischer Natur und lasst daher keine Schlussfolgerungen fur
den Einzelfall zu (von Hagen & Noeker, 1999).

In Abgrenzung zu den defizitorientierten Konzepten finden sich in der jiin-
geren Forschungsliteratur vermehrt auch Ansitze, die explizit die individuellen
Ressourcen und Bewiltigungskompetenzen chronisch kranker Kinder und Ju-
gendlicher und ihrer Familien berticksichtigen. Dabei finden sich insbesondere
auch Hinweise darauf, dass chronisch korperliche Erkrankungen im Kindes-
und Jugendalter nicht nur mit Verhaltensauffilligkeiten und Entwicklungsre-
tardierungen assoziiert sind, sondern moglicherweise auch mit einer Entwick-
lungsakzeleration beispielsweise im Sinne einer hoheren Selbstverantwortung,
einer akzelerierten Problemlosekompetenz oder einer besonders niedrigen psy-
chischen Symptombelastetheit verbunden sein konnen. Entsprechende Befun-
de werden allerdings hiufig nicht im Sinne einer Entwicklungsprogression bzw.
als Adaptationsleistung, sondern als Abwehr- oder Verleugnungsprozesse in-
terpretiert (von Hagen & Noeker, 1999). Die Analyse der Bewiltigungsmuster
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von Kindern und Jugendlichen ohne ausgeprigte Belastungsreaktionen ist hilf-
reich, um Schliisse auf optimale Anpassungsreaktionen bei einzelnen Krank-
heitsbildern ziehen zu konnen. Erste empirische Befunde zur Vorhersage psy-
chischer Auffilligkeiten bei chronischen Erkrankungen sprechen dafiir, dass
einer der besten Pradiktoren fiir das Auftreten bzw. Nicht-Auftreten von Be-
lastungsreaktionen in den individuellen bzw. familidren Ressourcen liegt, mit
problematischen Situationen umgehen zu kénnen.

Noeker et al. (2006) gehen davon aus, dass sich die Giite der Bewiltigung
der alterstypischen, normativen Entwicklungsaufgaben und die Vielzahl der
sich aus der Krankheit und ihrer Behandlung ergebenden nicht-normativen
Belastungen tuber den Entwicklungs- und Krankheitsverlauf wechselseitig be-
einflussen, wobei sich zwei prototypische Entwicklungspfade unterscheiden
lassen. Nach Angaben der Autoren ist davon auszugehen, dass eine hohe mit
der Erkrankung einhergehende Belastung Auswirkungen auf die allgemeine
Adaptationsfihigkeit hat und zu einem erhohten Risiko fiir psychopathologi-
sche Auffilligkeiten fithrt. Ebenso kann aber auch eine bereits pramorbid be-
stehende psychische Vulnerabilitit sowohl die Bewaltigung der altersangemes-
senen Entwicklungsaufgaben als auch die adiquate Auseinandersetzung mit
krankheitsbezogenen Belastungen beeintrachtigen (Noeker et al., 2006). In der
klinischen Praxis sollten die jeweils individuellen objektiven und subjektiven
krankheitsspezifischen und -unspezifischen Risiko- und Schutzfaktoren analy-
siert werden, um auf diese Weise die Wahrscheinlichkeit fiir die Entwicklung
einer Anpassungsstorung abschitzen und entsprechende Priaventions- bzw.
BehandlungsmafSnahmen einleiten zu konnen (Petermann, 2002; Schulte-
Markwort et al., 2008).
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Die Zahl der von einer chronischen Erkrankung betroffenen Kinder und Ju-
gendlichen steigt immer weiter an. Aktuelle Zahlen zeigen, dass 23,7 % der
Kinder und Jugendlichen in Deutschland (d. h. rund drei Millionen Kinder und
Jugendliche) unter mindestens einer chronischen Erkrankung leiden. Generell
steigt die Zahl der Betroffenen mit dem Alter an, so dass die hochste Verbrei-
tung in der Gruppe der Jugendlichen zu finden ist. Die hiufigsten Erkrankun-
gen sind obstruktive Bronchitis, Neurodermitis und Heuschnupfen (Kamtsiuris
et al., 2007). ,,Chronische Erkrankung* ist dabei ein Oberbegriff fiir somati-
sche Krankheitsbilder, die iiber einen lingeren Zeitraum andauern, wenig Bes-
serung zeigen und/oder als nicht heilbar gelten. Die Linderung der Symptoma-
tik steht also im Vordergrund der medizinischen Behandlung. Zu den
chronischen Krankheiten zihlen beispielsweise auch Allergien, Asthma, Dia-
betes, Krebs oder Rheuma, um nur einige wenige Beispiele zu nennen. Chro-
nische Erkrankungen lassen sich aber nicht auf die medizinische Problematik
reduzieren, sondern haben weitreichende psychosoziale Folgen. Eine chronische
Erkrankung ist ein wesentlicher Risikofaktor fiir die Entwicklung von psychi-
schen Storungen und Minderung der Lebensqualitdt. Im ersten Teil soll daher
naher erliutert werden, wie eine chronische Erkrankung definiert ist. Darauf
folgt eine kurze Darstellung, welche Rolle psychische Faktoren bei chronischen
Erkrankungen spielen.

1.1 Definition einer chronischen Erkrankung

Eine allgemeinverbindliche Definition von ,,chronischer Erkrankung® existiert
nicht. In der psychologischen Literatur haben sich generische, non-kategori-
ale Ansitze zur Definition einer chronischen Erkrankung oder ,,children with
special health care needs“ gegeniiber krankheitsspezifischen Ansitzen, die
Checklisten von einzelnen Krankheitsbildern erstellen, durchgesetzt. Krank-
heitsspezifische Ansdtze haben nicht nur den Nachteil, dass sie in epidemio-
logischen Studien unendlich viele verschiedene Krankheitsbilder erfassen
miissten, sondern auch, dass sie sowohl die bestehenden Komorbidititen (z. B.
Asthma und Neurodermitis; Asthma und Lernbehinderung) als auch die mul-
tifaktorielle Genese vieler Krankheitsbilder aufSer Acht lassen und so den
Gemeinsamkeiten zwischen verschiedenen Krankheitsbildern (im Sinne der
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psychischen Bewiltigung) zu wenig bzw. keine Beachtung schenken. Im ang-
lo-amerikanischen Sprachraum werden die Begriffe ,,chronic condition®,
»chronic disease“ oder ,,special health care needs“ nicht nur auf die korperlich
chronischen Erkrankungen beschrinkt, sondern beziehen auch entwicklungs-
und verhaltensbezogene Storungen mit ein. So definieren McPherson et al.
(1998, S. 138) wie folgt: ,,Children with special health care needs are those
who have or are at increased risk for a chronic physical, developmental, be-
havioral, or emotional condition and who also require health and related
services of a type or amount beyond that required by children generally.«
Etwas ausfithrlicher ist der Kriterienkatolog von Stein et al. (1993), der drei
zentrale Aspekte einer chronischen Erkrankung betont:

e Vorliegen einer biologischen, psychologischen oder kognitiven Basis fiir die

Erkrankung,

¢ Mindestdauer von einem Jahr sowie
e Auftreten von Folgebelastungen in mindestens einem der folgenden Bereiche:

- Einschriankungen der Aktivititen, Funktionen oder schulischen Rolle
(z. B. eingeschrankte Moglichkeit der altersangemessenen Selbstversor-
gung; erhohte Zahl der Schulfehltage, Behinderung bei Wahl und Aus-
uibung von Freizeitaktivititen etc.),

- Notwendigkeit von kompensatorischen Mafsnahmen, um die Einschran-
kungen zu lindern oder zu verhindern (z. B. regelmafSige Diaten oder
Medikamenteneinnahme),

- erhohter Bedarf an medizinisch-psychologischer Versorgung (z. B. ver-
mehrte Arztkontakte, Krankenhausaufenthalte oder psychosoziale Bera-
tungsangebote).

Es liegen neben diesen beiden Vorschligen noch weitere Definitionsversuche
vor, die sich vor allem in der Festlegung der Zeitdauer, ab wann von ,,chro-
nisch® gesprochen werden kann, unterscheiden. Hier liegt die Spanne von ei-
nem Monat iiber drei Monate bis zu einem Jahr. In allen Definitionsvorschli-
gen werden jedoch die Auswirkungen auf die Person und ihr unmittelbares
soziales Umfeld betont (Van der Lee et al., 2007; Warschburger, 2000). Damit
wird eine biopsychosoziale Sichtweise chronischer Erkrankungen eingenom-
men, die nicht die zugrunde liegenden pathologischen Verianderungen in den
Vordergrund der Betrachtung riickt, sondern den Umgang mit und die Folgen
einer chronischen Erkrankung fur die Person und dessen unmittelbares Umfeld.
Der Umgang mit den Krankheitsanforderungen (z. B. die regelmifSige Einnah-
me von Medikamenten oder die korrekte Identifikation von krankheitsver-
schlimmernden Faktoren und deren Verinderung) hat weit reichende Konse-
quenzen fiir den Krankheitsverlauf (z. B. zunehmende Stabilisierung oder gar
Besserung). Diese biopsychosoziale Sichtweise ist in Abbildung 1.1 kurz dar-
gestellt. Funktionale Einschriankungen oder psychische Belastungen duirfen
nicht auf ,,Nebenwirkungen® einer chronischen Erkrankung reduziert werden,
sondern konnen ihrerseits das Risiko einer zunehmenden Chronifizierung er-
hohen. Zudem mehren sich in der Literatur fiir die verschiedensten Krankheits-
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bilder Erkenntnisse, die fiir eine Rolle psycho-sozialer Risiken bei der Erstma-
nifestation sprechen.

Erworbene oder angeborene
Disposition

\

Kumulierung von Risikofaktoren aus

der Umwelt; Verhéltnis zu personen-
; und umweltbezogenen Schutzfaktoren

Erstmanifestation
|

Folgen fiir die
Person; Soziale
Aspekte der
Erkrankung;
Inferenz mit
Entwicklungs-
aufgaben

Therapiemitarbeit,
Bewaltigung der
Krankheits-
anforderungen

Umgang mit der
Symptomatik;
maogliche
(subjektive)
Beeinflussbarkeit

Aufrechterhaltung (Stabilisierung/Progredienz)

Abb. 1.1: Die Rolle psychischer Faktoren bei chronischen Erkrankungen (Warsch-
burger, 2008, S. 498).

1.2 Bewaltigungsanforderungen

Die Bewiltigungsanforderungen fiir chronisch kranke Kinder und Jugendliche
lassen sich nur in einem entwicklungsbezogenen Rahmen betrachten, da sich
entwicklungsbedingt ihre kognitiven, emotionalen und verhaltensbezogenen
Kompetenzen verdndern. Dies kann einerseits eine Erweiterung ihrer Ressour-
cen darstellen (z. B. indem sie sich mit steigendem Alter zunehmend ein eigenes
soziales Netz aufbauen konnen), andererseits aber auch Risiken in sich bergen
(z. B. indem durch die steigenden kognitiven Fertigkeiten das Gefihrdungspo-
tential der zugrunde liegenden Erkrankung erst , richtig® realisiert wird). Da-
ruber hinaus ist zu beachten, dass sich mit dem Alter auch die generellen, ge-
sellschaftlich und kulturell vorgegebenen Erwartungen an Kinder und
Jugendliche verandern — gemafS den steigenden Kompetenzen und den relevan-
ten weiteren Entwicklungsschritten. Diese sog. ,,Entwicklungsaufgaben® be-
sitzen normativen Charakter; es sind Probleme und Anforderungen, die sich
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