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Vorwort

Epidemiologische Studien berichten, dass 10 bis 40 % der Kinder- und Jugendlichen eine
chronische korperliche Erkrankung und/oder eine Behinderung aufweisen, je nachdem,
welche Diagnosen man in die Betrachtung einbezieht und wie methodisch streng man
die Erkrankungen erfasst.

In » Kap. 1 des vorliegenden Buchs wird ein Uberblick iiber verbreitete chronische kor-
perliche Erkrankungen aus medizinischer Sicht gegeben. Die Kap. 2 bis 5 befassen sich
mit psychosozialen Auswirkungen der Erkrankung auf die betroffenen Kinder und Ju-
gendlichen. Da die kognitiven Fahigkeiten von jiingeren Kindern noch begrenzt sind,
wird in » Kap. 2 gefragt, welche Vorstellungen Kinder iiber die Erkrankungen, deren
Ursachen und Behandlungsmoglichkeiten haben. Die Art und Weise des Umgangs der
Kinder und Jugendlichen mit ihrer Erkrankung steht im Mittelpunkt von » Kap. 3. Im
Anschluss werden Auswirkungen der Erkrankungen auf die psychische Gesundheit
(» Kap. 4) und auf den Erfolg in verschiedenen Bereichen der psychosozialen Entwick-
lung (» Kap. 5) thematisiert.

Erkrankungen wirken sich nicht nur auf die Erkrankten selbst, sondern auch auf ihr
soziales Umfeld aus. Deshalb wird gefragt, welche Auswirkungen die Erkrankung eines
Kindes auf die betroffenen Eltern (» Kap.6) und Geschwister (» Kap.7) hat. Im An-
schluss wird in » Kap. 8 die Auswirkung auf das schulische Umfeld thematisiert und
gefragt, wie schulische Prozesse gestaltet werden konnen, damit chronisch kranke Kin-
der und Jugendliche ihr Leistungspotenzial ausschopfen konnen und in jhren Klassen
gut sozial integriert sind.

Die Kap.9 bis 11 befassen sich mit Praventions- und Interventionsmafinahmen. Hier
geht es zum einen darum, was getan werden kann, um das Auftreten chronischer kor-
perlicher Erkrankungen zu verhindern (» Kap. 9). Im Anschluss werden zentrale Inhalte
von Interventionen mit chronisch kranken Kindern und Jugendlichen (» Kap. 10) und
deren Familien (» Kap. 11) vorgestellt und Ergebnisse zu deren Wirksamkeit berichtet.
Abschlieflend werden in » Kap. 12 Schlussfolgerungen fiir die Praxis und die kiinftige
Forschung zusammengefasst.

Prinzipiell wire auch moglich gewesen, das vorliegende Buch nach hiufigen chronischen
Erkrankungen zu untergliedern und in krankheitsspezifischen Kapiteln jeweils die Fol-
gen der jeweiligen Erkrankung sowie Praventions- und Interventionsansétze zu thema-
tisieren. Da viele Auswirkungen aber bei verschiedenen Erkrankungen dhnlich sind und
auch Préventions- und Interventionsmafinahmen tiber verschiedene Erkrankungen hin-
weg oft dhnliche Strategien anwenden, wurde das vorliegende Buch stattdessen nach den
Lebensbereichen und Mafinahmen zur Privention bzw. Intervention gegliedert. Wo dies
moglich ist, wird hierbei verglichen, bei welchen Erkrankungen die Auswirkungen im
jeweiligen Lebensbereich stirker oder schwicher ausfallen.



Vi Vorwort

Das Buch wendet sich an Leser, die mit chronisch korperlich kranken Kindern und Ju-
gendlichen bzw. mit korperlich und sensorisch beeintrichtigten Kindern und Jugend-
lichen arbeiten - wie Psychologen, Pddiater, Pidagogen, Berater — sowie an Studierende,
die sich im Rahmen der klinischen Psychologie, der angewandten Entwicklungspsycho-
logie, der Sonderpadagogik und Padiatrie mit psychosozialen Folgen von chronischen
korperlichen Erkrankungen befassen.

Martin Pinquart
Marburg, im Herbst 2012
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2 Kapitel 1 - Medizinische Grundlagen

Chronische Erkrankungen sind bei Kindern und
Jugendlichen seltener, aber vielfaltiger als bei Er-
wachsenen. Anders als im spateren Leben beein-
flussen sie im Kindes- und Jugendalter nicht nur
das Wohlbefinden und die Leistungsfahigkeit, son-
dern konnen sich auch auf das Wachstum und die
korperliche, sexuelle, psychische und soziale Ent-
wicklung auswirken und diese voriibergehend oder
dauerhaft beeintrachtigen. Je nach Alter und Ent-
wicklungsstand des Kindes sind Krankheitsver-
standnis und Kooperationsfdhigkeit noch einge-
schrankt. Die Betreuung eines chronisch kranken
Kindes oder Jugendlichen muss darauf abzielen,
dass das Leben mit der Krankheit mdglichst frei von
Schmerzen und Beschwerden ist, dass die korper-
liche und psychosoziale Entwicklung mdglichst al-
tersentsprechend verlduft und dass die Integration
in das soziale Umfeld mdglichst gut gelingt. Das
Kapitel gibt einen Uberblick iiber verschiedene Ver-
laufsformen, Behandlungsformen und Auswirkun-
gen chronischer kérperlicher Erkrankungen auf die
Lebensfihrung im Kindes- und Jugendalter.

1.1 Definition

— Definition

Der Ausdruck »chronisch« lasst sich von den
altgriechischen Begriffen »chrénos« fir
»Zeit, Dauer« bzw. »chrénios« fiir »langwie-
rig, zogernd« ableiten. Als »chronische Er-
krankung« bezeichnet man eine langsam
entstehende und/oder lang (oft lebenslang)
andauernde gesundheitliche Beeintrachti-
gung oder Stérung, die zwar medizinisch
behandelbar, jedoch in der Regel nicht heil-
bar ist. Patienten mit chronischen Erkran-
kungen sind somit liber einen langen Zeit-
raum ihres Lebens auf kontinuierliche medi-
zinische Betreuung angewiesen.

Chronische Krankheiten gibt es sowohl im so-
matischen als auch im psychischen Bereich, wo-
bei sich beide Bereiche gegenseitig beeinflussen
konnen. Entsprechend der Konzeption des vor-
liegenden Buches wird in diesem Kapitel nur auf
chronische kérperliche Erkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter eingegangen.

1.2 Fritherkennung
von chronischen Krankheiten

Damit die natiirliche Entwicklung eines von ei-
ner chronischen Krankheit betroffenen Kindes
moglichst wenig gestort und sein Gesundheits-
zustand nicht dauerhaft beeintrachtigt wird,
muss die Krankheit frith erkannt und konse-
quent behandelt werden. Dafiir sind in Deutsch-
land eine ganze Reihe von Vorsorge- und Scree-
ning-Untersuchungen etabliert, die unter ande-
rem im fiinften Buch des Sozialgesetzbuches
(SGB V) sowie durch Richtlinien des Gemein-
samen Bundesausschusses (GBA) geregelt sind.

Fetaler Ultraschall Bereits die Ultraschallunter-
suchungen des Feten im Rahmen der Schwange-
renvorsorge dienen der Erkennung von fetalen
Erkrankungen, die sich dauerhaft auf das weitere
Leben auswirken konnen. Dadurch kénnen die
Eltern friihzeitig informiert und beraten sowie
wichtige Weichen fiir die Behandlung des Kin-
des gestellt werden. Wird zum Beispiel bei einem
Feten ein schwerer Herzfehler festgestellt, so
kann die Schwangere in ein spezialisiertes Peri-
natalzentrum verwiesen werden, wo fiir die Ge-
burt, fiir die Erstversorgung des Neugeborenen
und fiir die weitere Diagnostik und Therapie des
Herzfehlers entsprechende Spezialisten zur Ver-
fiigung stehen. Durch die Verlegung der Schwan-
geren in ein solches Spezialzentrum erspart man
spiter dem kranken Neugeborenen einen Trans-
port und vermeidet eine Trennung von Mutter
und Kind gerade in der sensiblen Phase kurz
nach der Geburt.
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Stoffwechsel-Screening bei Neugeborenen Eine
Screening-Untersuchung verfolgt das Ziel, beste-
hende, aber noch nicht symptomatische Krank-
heiten so frithzeitig zu erkennen, dass noch kei-
ne schweren Schidigungen aufgetreten sind
(= Sekundirprivention). So kann eine frithzei-
tige Blutuntersuchung bei jedem Neugeborenen
dazu beitragen, angeborene Stoffwechselkrank-
heiten festzustellen und zu behandeln, bevor es
zu einer irreversiblen Organschidigung gekom-
men ist. Derzeit wird in Deutschland nach 12
angeborenen Stoffwechselstérungen gesucht:
Mit dem Einverstandnis der Eltern werden dem
Neugeborenen 36 bis 72 Stunden nach der Ge-
burt wenige Tropfen Blut entnommen, diese auf
eine Filterpapierkarte getropft und zur Untersu-
chung an ein entsprechendes Screening-Zen-
trum geschickt.

Hor-Screening bei Neugeborenen Angeborene
Horstorungen beeintrachtigen in hohem Mafle
die Sprachentwicklung, aber auch die geistige
und die soziale Entwicklung von Kindern. Durch
ein Hor-Screening, das mit Zustimmung der El-
tern bei allen Neugeborenen in den ersten Le-
benstagen durchgefiihrt wird, sollen beidseitige
Horstorungen so frithzeitig diagnostiziert wer-
den, dass eine Therapie bis spatestens zum Ende
des sechsten Lebensmonats eingeleitet werden
kann.

VorsorgeuntersuchungenimKindes-undJugend-
alter Die in Deutschland von der Geburt (Vor-
sorgeuntersuchung U1) bis ins Jugendalter (Vor-
sorgeuntersuchung J1) vorgesehenen Vorsorge-
dienen dem frithzeitigen
Erkennen von Erkrankungen und Entwicklungs-
storungen.

untersuchungen

1.3  Betreuung von chronisch
kranken Kindern

und Jugendlichen

Fir chronisch kranke Kinder und ihre Fami-
lien muss ein dichtes, an die individuellen
Bediirfnisse angepasstes Netz von Betreu-
ungs- und Hilfsangeboten gekniipft werden.
Neben der medizinischen Versorgung durch
Arzte verschiedener Fachrichtungen bedarf
es einer Vielzahl von Betreuungsangeboten
wie Frihférderung, Physiotherapie, Ergothe-
rapie, Logopddie, psychologische Beratung,
Erndhrungsberatung etc. Daneben bendti-
gen die betroffenen Familien oft auch sozi-
ale und finanzielle Unterstiitzung. Eine gute
und reibungslose Betreuung chronisch kran-
ker Kinder setzt eine gute Kommunikation
und vertrauensvolle Kooperation zwischen
allen Beteiligten voraus, nicht nur zwischen
Patient und Arzt, sondern auch mit Kosten-
tragern, Fordereinrichtungen, Sozialeinrich-
tungen, Kindergarten, Schulen etc.

Medizinische Versorgung Chronisch kranke Kin-
der und ihre Eltern erwarten auf medizinischer
Seite konstante Ansprechpartner. Neben Einfiih-
lungsvermogen und Erfahrung im Umgang mit
chronisch kranken Kindern miissen die behan-
delnden Arzte iiber eingehende Kenntnisse des
jeweiligen Krankheitsbildes verfiigen, was nicht
einfach ist, da viele dieser Krankheiten nur sehr
selten vorkommen. Patienten mit chronischen
Krankheiten und ihre Eltern konnen sich im
Verlauf der Erkrankung zu wahren Experten
entwickeln und merken schnell, wenn ijhrem
medizinischen Gegeniiber das nétige Fachwis-
sen und die erforderliche Erfahrung mit der be-
treffenden Krankheit fehlen. Deshalb ist es sinn-
voll, Kinder und Jugendliche mit chronischen
Krankheiten in spezialisierten Zentren zu be-
handeln, wo eine ausreichend grof3e Zahl von
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Patienten mit der betreffenden Krankheit zu-
sammenkommt und entsprechende Erfahrung
besteht. Die Kontinuitit beim Behandlungsteam
spielt auch eine grof3e Rolle, wenn die Patienten
ins Erwachsenenalter kommen. Der Wechsel
vom Kinder- und Jugendarzt zum Erwachsenen-
mediziner fillt oft schwer. Das liegt einerseits an
der personlichen Arzt-Patienten-Beziehung, die
sich Uber viele Jahre entwickelt hat. Andererseits
wurde bei einer Reihe von chronischen Krank-
heiten (z. B. bestimmten Herzfehlern, Stoff-
wechselstorungen, Mukoviszidose) frither das
Erwachsenenalter gar nicht erreicht, sodass Spe-
zialkenntnisse und Erfahrung mit diesen Krank-
heitsbildern bei den Erwachsenenmedizinern oft
noch fehlen.

Elterninitiativen Fiir viele chronische Krank-
heiten im Kindes- und Jugendalter haben sich
heutzutage Elterninitiativen etabliert, in denen
Eltern sich mit anderen Betroffenen austauschen
kénnen. Zudem vermitteln diese Gruppen den
Eltern Informationen zu der jeweiligen Krank-
heit ihres Kindes, zu spezialisierten Behand-
lungseinrichtungen,
Hilfsangeboten und Unterstiitzungsmoglich-
keiten.

Behandlungsverfahren,

Patientenschulungen Fiir komplexe Krankheiten
und anspruchsvolle Behandlungsverfahren ist es
unabdingbar, dass die betroffenen Kinder und
Jugendlichen wie auch ihre Familien gut infor-
miert und gut trainiert sind. Dazu werden stan-
dardisierte fachiibergreifende Schulungen (z. B.
Asthmaschulung, Diabetesschulung) durch Spe-
zialisten verschiedener Professionen (Arzte, Psy-
chologen, Physiotherapeuten, Erndhrungsbera-
ter etc.) angeboten (» Kap. 10 und » Kap. 11).

Betreuung im sozialen Umfeld. Gehen chronisch
kranke Kinder in den Kindergarten oder in die
Schule, bedarf es einer engen Kooperation, einer
klaren Absprache und einer eindeutigen Kompe-
tenzverteilung zwischen Eltern und Betreuungs-

personen.DieBetreuer(innen)undLehrer(innen)
miissen sowohl tiber die Krankheit und deren
Symptome als auch iiber eventuell auftretende
Komplikationen und iber dann einzuleitende
Mafinahmen informiert sein. So miissen zum
Beispiel Betreuungspersonen wissen, wie sich
bei einem Kind mit Diabetes mellitus eine Hypo-
glykimie (= Unterzuckerung) &uflert, dass es
sich dabei um eine bedrohliche Stoffwechselent-
gleisung handelt und was sie dagegen tun kon-
nen. Bei einem Kind mit einer Epilepsie miissen
sich
Krampfanfille duf8ern, dass kurze Krampfanfille

die Betreuungspersonen wissen, wie
zwar bedrohlich aussehen konnen, aber meist
von alleine aufhéren, und was sie tun konnen,
um die Kinder im Krampfanfall vor Schaden zu
bewahren. Bei chronischen Krankheiten, die
eine besondere Didt erfordern, miissen die
Betreuer(innen) im Kindergarten auf die Er-
nihrung achten, da die Kleinkinder auf ihre Didt
angewiesen, selbst aber noch nicht in der Lage
sind, diese einzuhalten. Gleiches gilt fiir Kinder,
die eine regelmiflige Medikamenteneinnahme
brauchen. Auch die Mitschiler(innen) sollten
gut informiert sein - einerseits, um Vorbehalte
gegeniiber den betroffenen Kindern abzubauen,
andererseits, um ggf. Hilfestellung leisten zu
kénnen.

1.4 Haufigkeit von chronischen
korperlichen Krankheiten

im Kindes- und Jugendalter

In der Literatur finden sich unterschiedliche An-

gaben zur Haufigkeit chronischer Krankheiten

im Kindes- und Jugendalter. Dafiir gibt es meh-

rere Griinde:

== Seltenheit: Wihrend einige wenige chro-
nische Krankheiten relativ haufig vorkom-
men (z.B. Allergien, Asthma bronchiale),
sind die meisten chronischen Krankheiten
im Kindes- und Jugendalter sehr selten (z. B.
angeborene Stoffwechselstorungen).
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== Unvollstindige Erfassung: Systematische epi-
demiologische Daten sind oft liickenhaft
oder fehlen ganz. Oft gibt es auch keine spe-
zifischen Daten fiir das Kindesalter, sondern
nur Daten zur Erkrankungshiufigkeit tiber
alle Altersstufen.

== Unterschiedliche Zuordnung: Die Einordnung
einer Krankheit als chronisch ist nicht immer
eindeutig. So gibt es unterschiedliche Auffas-
sungen, wie lange eine Erkrankung bestehen
muss, bevor sie als chronisch bezeichnet
wird. Nicht eindeutig geklart ist auch, ob eine
chronische Krankheit immer unheilbar sein
muss oder ob auch ein letztlich heilbarer,
aber sehr langwieriger Verlauf als Kriterium
ausreicht.

== Regionale Unterschiede: In verschiedenen
Landern gibt es unterschiedliche Haufig-
keitsverteilungen bestimmter Krankheiten.
Dies liegt einerseits am unterschiedlichen ge-
netischen Hintergrund und andererseits an
den unterschiedlichen Lebensraumen und
damit einhergehenden Umweltfaktoren.

== Zeitliche Verdnderungen: Das Auftreten von
Krankheiten kann sich im Laufe der Zeit
andern. So hat sich in den vergangenen Jahr-
zehnten das Spektrum von Erkrankungen im
Kindes- und Jugendalter in westlichen In-
dustrielaindern erheblich gewandelt: Wih-
rend die Haufigkeit von Infektionskrank-
heiten durch Aufklarung, verbesserte Hygie-
ne und vor allem durch Impfprogramme ge-
senkt werden konnte, hat die Haufigkeit an
chronischen Krankheiten erheblich zuge-
nommen, vor allem an Krankheiten, die das
Immunsystem betreffen, wie Allergien und
Autoimmunkrankheiten.

== Verbesserte Therapiemdglichkeiten: Einige
Krankheiten (z. B. angeborene Stoffwechsel-
erkrankungen, angeborene Herzfehler), die
noch vor wenigen Jahrzehnten als todlich
eingestuft wurden, sind durch neue thera-
peutische Moglichkeiten mittlerweile zwar
nicht heilbar, aber doch so zu behandeln,

dass die betroffenen Kinder iiberleben, al-
lerdings mit chronischen gesundheitlichen
Problemen.

Insgesamt wird davon ausgegangen, dass in
Deutschland derzeit etwa 10 bis 15 % aller Kin-
der und Jugendlichen an chronischen Krank-
heiten leiden.

1.5 Beispiele fiir chronische
korperliche Krankheiten

im Kindes- und Jugendalter

Der folgende Uberblick erhebt bei Weitem kei-
nen Anspruch auf Vollstandigkeit. Es kann auch
keine ausfiihrliche Darstellung des medizi-
nischen Sachverhaltes erfolgen (hierfiir sei auf
die einschlagigen Lehrbiicher der Kinder- und
Jugendmedizin verwiesen). Auch mag die Art
der nicht wie tiblich an Krankheitsentititen oder
Organsystemen orientierten Gliederung unge-
wohnlich erscheinen. Aber mit der folgenden
Darstellung soll schlaglichtartig aufgezeigt wer-
den, welche Auswirkungen chronische Krank-
heiten und ihre Behandlung auf das tagliche Le-
ben der betroffenen Kinder und Jugendlichen
haben konnen.

Unterschiedliche Verlaufsformen
bei chronischen Erkrankungen

1.5.1

Beginn und Verlauf von chronischen Krank-

heiten kénnen sehr unterschiedlich sein:

== Krankheitsbeginn: Eine chronische Krankheit
kann von Geburt an bestehen (z. B. angebo-
rene Hypothyreose) oder sich erst im Laufe
der Kindheit entwickeln (z. B. Zoliakie). Sie
kann plotzlich und akut auftreten (z. B. Epi-
lepsie) oder einen eher schleichenden Beginn
zeigen (z. B. chronisch entziindliche Darm-
erkrankungen).



