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Zielsetzung des Ratgebers

Eine grofde Zahl von Kindern und Jugendlichen ist von chronischen korper-
lichen Krankheiten betroffen. Viele der Kinder und Jugendlichen entwickeln
von selbst die Kraft, um mit den zusatzlichen Herausforderungen zu leben.
Andere benotigen dagegen Hilfen. Chronische korperliche Krankheiten im
Kindes- und Jugendalter umfassen eine Vielzahl sehr unterschiedlicher
Krankheitsbilder, wie z.B. Asthma bronchiale, Obstruktive Bronchitis, Dia-
betes mellitus, Epilepsie, Migrane, Morbus Crohn, Mukoviszidose, Heu-
schnupfen, Neurodermitis, Skoliose oder rheumatische Erkrankungen. Trotz
aller Unterschiede stehen Betroffene und ihre Familien dennoch vor einer
Reihe dhnlicher Herausforderungen. Dieser Ratgeber vermittelt zahlreiche
wichtige Informationen, stellt Unterstiitzungs- und Therapiemoglichkeiten
vor, gibt Hinweise zur Selbsthilfe und enthilt Anregungen und Materialien
zum Umgang mit chronischen korperlichen Erkrankungen im Alltag.

Der Ratgeber gibt Antworten auf die hiufigsten Fragen, die Eltern, Betrof-
fene und auch Menschen aus dem Umfeld von chronisch kranken Kindern
und Jugendlichen haben. Ein wichtiges Ziel des Ratgebers ist es, die Zusam-
menhinge zwischen chronischen korperlichen Erkrankungen und psychi-
schen Problemen aufzuzeigen und mogliche Losungswege und Hilfestellun-
gen vorzuschlagen. Besonders wichtig ist uns dabei auch auf die Bedeutung
des ,,Loslassens“ und auf die positiven Aspekte fiir die weitere Entwicklung
hinzuweisen.

Der Ratgeber ist Bestandteil der Reihe ,,Leitfaden Kinder und Jugendpsycho-
therapie und erginzt den entsprechenden Hauptband (Reuner & Grifer,
2023), der sich vor allem an Fachleute aus dem Bereich Kinder- und Jugend-
psychotherapie, Kinder- und Jugendpsychiatrie und Kinder- und Jugendme-

dizin wendet.
Lippstadt und Heidelberg, Juni 2023 Melanie Grdfser und
Gitta Reuner
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1 Kennen Sie das?

Leoist 5 Jahre alt und hat Asthma. Deshalb war er schon einige Male im Kran-
kenhaus, sogar nachts mit dem Krankenwagen und Blaulicht. Seine Eltern
machen sich grofde Sorgen um Leo und haben stindig Angst, dass er wieder
einen so starken Asthmaanfall bekommt. Frau Dr. Kornbrust ist seine Arz-
tin, Leo mag sie sehr gern. Sie hat ihm und seinen Eltern vorgeschlagen,
dass er an einer Schulung teilnehmen soll, da wiirde er viel iiber seine Krank-
heit lernen und andere Kinder kennen-
lernen, die auch Asthma haben. Seine
Eltern haben dann auch Unterricht, aber
mit den anderen Eltern zusammen. Viel-
leicht darf er dann ja endlich auch auf
das grofde Klettergeriist auf dem Spiel-
platz klettern, wie sein Freund Max.
Leo freut sich schon auf diese Schulung
und auf die richtige Schule, die auch
bald anfingt, da will er gerne neben
Max sitzen.

© Klaus Gehrmann

Die 14-jihrige Nala hat Diabetes mellitus Typ 1 und seit einer Weile hat sie
gar keine Lust mehr, regelmafig ihren Blutzucker zu messen und sich zu sprit-
zen. Ihre Blutzuckerwerte sind ein ganz schones Durcheinander, weshalb Nala
auch schon ins Krankenhaus musste. Der Kinder-Diabetologe hat schon mit
Nala und ihrer Mutter geschimpft, dass es so nicht weitergehen kann. Nala
hat jedes Mal Angst, wenn sie wieder in die Diabetessprechstunde miissen.

Der 8-jihrige Tim hat Epilepsie. Bei seinem ersten grofden Anfall war zufillig
die Mutter dabei. Das war ein riesiger Schock! Der Arzt in der Klinik hat ihnen
ganz ruhig und ausfiihrlich die Krankheit erklart. Mit Medikamenten ist Tims
Epilepsie gut zu behandeln und vermutlich hort sie irgendwann von allein
wieder auf. Seitdem hat Tim jedoch extreme Wutausbriiche. Niemand darf
das Wort ,,Epilepsie” aussprechen. Seine Eltern kennen ihn gar nicht wieder.
Ob das vielleicht an dem Medikament liegt, das er nun nimmt? In einem ru-
higen Moment vertraut Tim seiner Mutter an, dass er panische Angst hat,
dass er an seiner Krankheit sterben konnte. Seine Mutter erinnert sich, dass
sie die gleiche Angst hatte, als sie den Anfall erlebte und auch noch, als der
Arzt ihnen die Diagnose erklért hatte. Gemeinsam iiberlegen sie, mit wem
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sie wohl am besten iiber diese Angste und diese Wut sprechen kénnen. Denn
bis die Epilepsie wieder authort, wird es noch eine ganze Weile dauern.

Der 12-jihrige Matteo leidet seit seinem 8. Lebensjahr an Morbus Crohn. Ei-
gentlich kommt er ganz gut mit seiner Krankheit zurecht und es stort ihn auch
nicht, davon zu erzahlen. Aber seit einer Weile hat Matteo haufiger Bauch-
schmerzen und Ubelkeit, obwohl seine Blutwerte in Ordnung sind. Matteos
Eltern ist aufgefallen, dass die Bauchschmerzen und Ubelkeit 6fters nach dem
Wochenende oder nach Ferien auftreten oder wenn in der Schule eine Klas-
senarbeit ansteht. Die Arztin hat Matteo griindlich untersucht, aber sie kann
das auch nicht richtig verstehen und schldgt vor, dass er sich bei einem Kin-
derpsychologen vorstellen soll. Matteo findet das gar nicht gut, wie soll er das
seinen Freunden erkliren, eine chronische korperliche Erkrankung ist ja o.k.,
aber er ist doch kein ,,Psycho“! Nein, da will er auf keinen Fall hin, aber seine
Bauchschmerzen will er trotzdem wieder loswerden.

Nachste Woche ist Annas 18. Geburtstag. Sie ist mit einer Erkrankung, die Mu-
koviszidose heifdt, auf die Welt gekommen. Anna hat schon gesagt, dass sie
nun selbst entscheiden will, ob und wie oft sie am Tag inhaliert und dass ihre
Eltern sie nun auch nicht mehr daran erinnern brauchten, dass sie ihre Me-
dikamente nehmen soll, das konne sie schon selbst, sie sei ja jetzt schliefllich
erwachsen. Annas Eltern machen sich grof3e Sorgen, wie es mit Anna weiter-

gehen soll.
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Der 10-jihrige Ben hat Neurodermitis und will plétzlich nicht mehr zum
Schwimmunterricht in der Schule gehen. Ben sagt zu seiner Mutter, dass es
ihm peinlich ist, wenn er dort mit seinen aufgekratzten Beinen und Armen
gesehen wird. Die anderen Kinder wiirden immer so komisch gucken und kei-
ner wolle neben ihm auf der Bank sitzen, so als hitte er eine ansteckende
Krankheit. Ben bittet seine Mutter, ihm eine Entschuldigung zu schreiben,
die beiden streiten dariiber. Bens Mutter findet, dass er trotzdem gehen soll,
sie schldgt vor, dass sie doch mal mit der Klassenlehrerin sprechen konnte.
Das will Ben aufkeinen Fall, er hat Angst, dass es dann noch schlimmer wird.
Ben beschliefdt, den Schwimmunterricht zu schwinzen oder dort so zu tun,
als wire ihm tibel oder als hatte er Kopfschmerzen, um nicht mitmachen zu
missen. Aufierdem trégt er ab jetzt nur noch langirmlige Shirts und lange
Hosen.

Die 7-jihrige Sophie hat eine rheumatische Erkrankung und jeden Freitag-
abend ist es Zeit fiir die wochentliche Medikamentengabe. Sophie bekommt
ein Medikament, das MTX heifdt und mit einem Pen verabreicht, also gespritzt
wird. Sophie ist schon vor dem Spritzen extrem aufgeregt und liegt dann ganz
angespannt in ihrem Bett und horcht, wann ihre Mutter zum Spritzen die
Treppe raufkommt. Schon bevor sie tiberhaupt das MTX bekommt, wird es
ihr richtig tibel. Sie weif3, dass das mit der Verabredung mit ihrer Freundin
Moni am Wochenende sicher nichts wird, weil ihr bestimmt wieder so libel
und unwohl ist, dass sie die meiste Zeit im Bett verbringen wird.

Die 13-jdhrige Samira hat einen Bruder, der korperlich krank ist. Er und die
Eltern benotigen viel Zeit fiir die erforderlichen Behandlungen und Korper-
pflege und Samira hilft ihrem Bruder und ihren Eltern gerne, auch wenn sie
sich deshalb nicht so oft mit ihren Freundinnen und Freunden treffen kann.
Samira hat haufig Angst um ihren Bruder, sie weifd gar nicht so genau, wie es
mit ihrem Bruder weitergeht, aber sie traut sich auch nicht danach zu fragen,
weil sie ihre Eltern nicht belasten oder mit ihren Fragen nerven will.

Kommt Thnen bzw. dir eine der Geschichten bekannt vor? Dies sind nur ei-
nige Beispiele, die zeigen, welche kurz- und langfristigen Auswirkungen eine
chronische korperliche Erkrankung auf den Betroffenen selbst, die Familie,
die Geschwisterkinder, das soziale Umfeld, die schulischen Leistungen und
die eigene Entwicklung haben kann. Es gibt natiirlich viele Beispiele von Kin-
dern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die ihre chronische korperliche
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