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Einleitung: Grundlagen und Aufbau des Buches

»Unter Gesundheit verstehe ich nicht Freisein von Beeintrdchtigungen,
sondern die Kraft, mit ihnen zu leben.”

J. W. von Goethe

Chronische korperliche Erkrankungen betreffen eine grofde Zahl von Kindern und Jugendlichen.
Viele von ihnen entwickeln von selbst die Kraft, um mit den zusitzlichen Herausforderungen zu
leben. Andere bendtigen Hilfen. In manchen Fillen ist eine Kinder- und Jugendlichenpsychothe-
rapie angebracht, um den Anpassungsprozess zu unterstiitzen.

Trotz der Haufigkeit chronischer korperlicher Krankheiten bei Kindern und Jugendlichen wer-
den die besonderen Herausforderungen weder in der Psychotherapieausbildung noch in der Wei-
terbildung besonders betont, die Fachliteratur fiir die klinische Praxis der Psychotherapie ist iiber-
schaubar.

Dieser Leitfaden soll die psychotherapeutische Versorgung dieser Gruppe an Patient:innen ver-
bessern und klinisch tatige Psychotherapeut:innen in ihrer Arbeit unterstiitzen.

Der Leitfaden unterteilt sich in insgesamt fiinf Kapitel:

1 Im ersten Kapitel des Buches wird der Stand der Forschung zu wichtigen Aspekten bei
chronischen korperlichen Erkrankungen zusammengefasst. AufSerdem werden kurzge-
fasste, fiir die Psychotherapie relevante Informationen zu einer breiten Auswahl chroni-

scher Erkrankungen gegeben.

Im zweiten Kapitel, dem Kernstiick des Leitfadens, sind Leitlinien zu den Bereichen Dia-
gnostik, Verlaufskontrolle, Behandlungsplanung, Therapie und Transition in die Erwach-
senenmedizin formuliert.

Im dritten Kapitel werden diagnostische Verfahren und Interventionsprogramme zusam-
mengestellt.

Das vierte Kapitel enthélt Materialien fiir den Praxisalltag.

Das fiinfte Kapitel illustriert die Umsetzung der Leitlinien in den therapeutischen Praxis-
alltag anhand von Fallbeispielen.

oW N

Der Band wird durch den Ratgeber Chronische korperliche Erkrankungen erganzt (Grafler & Reu-
ner, 2023). Der Ratgeber enthilt hilfreiche Informationen fiir Eltern, Erzieher:innen, Lehrkrifte
und weitere Bezugspersonen. Er stellt Unterstiitzungs- und Therapiemdglichkeiten vor, gibt Hin-
weise zur Selbsthilfe und enthalt Anregungen und Materialien fiir den Alltag.

Heidelberg und Lippstadt, Sommer 2023 Gitta Reuner und
Melanie GrifSer
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1 Stand der Forschung

1.1  Definitionen und Pravalenzen chronischer
korperlicher Erkrankungen im Kindes- und
Jugendalter

Als chronische korperliche Krankheiten werden Krankheiten bezeichnet, die von

langer Dauer sind (d.h. einige Monate bis zu lebenslang), die ihre Ursache in St6-

rungen bzw. Schidigungen korperlicher Prozesse oder Strukturen haben und die
Einschrankungen altersgerechter Aktivitdten zur Folge haben konnen. Diese breite

Definition findet allgemeine Zustimmung. Allerdings muss gleich zu Beginn festge-

stellt werden, dass mit Blick auf die Dauer, die Ursache und die Folgebelastungen

nicht eindeutig definiert ist, wann von einer ,,chronischen Krankheit* auszugehen

ist. Auch wenn die Abgrenzung von akuten Krankheiten intuitiv einfach erscheint,  Definition
liegt keine Ubereinstimmung beziiglich des Zeitraums vor, ab dem eine Krankheit Y ronisch®
als ,,chronisch“ bezeichnet wird, vielmehr variieren die Angaben zwischen 3 und  uneindeutig
12 Monaten (Lohaus & Heinrichs, 2013; Warschburger, 2000). Bei einigen Krank- z::uzg;iif_h
heiten ist ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung klar, dass sie lebenslang vorlie-  gyiteriums
gen werden, sodass sie von diesem Zeitpunkt an als ,,chronisch“ bezeichnet wer-

den konnen (z.B. Diabetes mellitus Typ I). Bei anderen Krankheitsbildern, die sich

erstmals in Kindheit oder Jugend manifestieren, kann es lingere symptomfreie

Phasen geben, in denen die Krankheit nicht wahrnehmbar erscheint (z. B. Asthma
bronchiale, chronisch-entzlindliche Darmerkrankungen, Epilepsien oder rheu-

matische Erkrankungen). Dennoch liegt das Krankheitsbild dauerhaft vor. Fiir die

Gruppe der Epilepsien wurden Kriterien formuliert, die erfiillt sein miissen, damit

von einer ,Heilung“ bzw. ,,Auflosung” der chronischen Erkrankung gesprochen

werden kann (Fisher et al., 2014).

Chronische korperliche Krankheiten konnen samtliche Systeme des Korpers betref-
fen, auch das zentrale Nervensystem (ZNS). Die Klassifikation erfolgt anhand des
Internationalen Klassifikationssystems der Weltgesundheitsorganisation (WHO),
der International Classification of Diseases in der aktuell zehnten Fassung (ICD-10)
im Hinblick auf das betroffene System (WHO, 2004). Dabei ist die Grenze zwi-
schen chronischen korperlichen und psychischen Storungen in manchen Fillen
nicht eindeutig zu bestimmen. So werden z.B. bei der chronischen Schmerzsto-
rung mit somatischen und psychischen Faktoren beide Aspekte in die Definition
integriert. Auch bei chronischen Tic-Storungen oder bei tiefgreifenden Entwick-
lungsstérungen ist eine ausschlieliche Zuordnung der Atiologie bzw. der Symp-
tomatik als ,,somatisch“ oder ,,psychisch® nicht moglich.

Um das Zusammenspiel von Korperfunktionen und Aktivititen der Betroffenen  Einsatz der
im Hinblick auf die Teilhabe abzubilden, wird das Klassifikationssystem Interna- 'c(:l':ob;ischen
tional Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) verwendet (WHO,  ksrperlichen
2001). In der ICF wird die funktionale Gesundheit immer auch mit Bezug zum E’k’a"'
Lebenshintergrund einer Person definiert und iiber die Trias der Korperstrukiu- ungen

ren und -funktionen, zu denen auch die psychischen Funktionen und geistigen Fa-

higkeiten gehoren, der Aktivititen, die jemand ausiiben kann, und der Teilhabe,
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8 Kapitel 1

also der Art und des Umfangs, wie eine Person in allen Lebensbereichen ihr Da-
sein entfalten kann, definiert. Jede Beeintrachtigung der Funktionen, Aktivititen
oder Teilhabe stellt somit eine Behinderung dar. Das biopsychosoziale Modell
der ICF soll interdisziplinar Hilfestellung geben, um Beeintrachtigungen zu be-
schreiben und zu verstehen und Teilhabeprozesse zu gestalten (vgl. Abbildung 1).
Im Gegensatz zum Klassifizierenden Ansatz der ICD stellt die ICF also ein dimen-
sionales Instrument dar, welches die Wechselwirkungen unterschiedlicher Fak-
toren in Beziehung setzt.

Behin- Bei manchen Menschen liegt im Kontext der chronischen korperlichen Krankheit

de;‘;’;isf; zudem eine Behinderung nach der Definition im SGB IX § 2 vor, ndmlich wenn sie

»korperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen haben, die sie in

Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten Barrieren an der gleich-

berechtigten Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit langer

als sechs Monate behindern konnen. Eine Beeintrichtigung nach Satz 1 liegt vor,

wenn der Korper- und Gesundheitszustand von dem fiir das Lebensalter typischen

Zustand abweicht. Menschen sind von Behinderung bedroht, wenn eine Beein-

trachtigung nach Satz 1 zu erwarten ist. (Sozialgesetzbuch (SGB) IX, § 2 Begriffs-
bestimmungen).

Folge- Die aus einer chronischen korperlichen Krankheit resultierenden Folgebelastun-
belastungen ooy yon Funktionen und Aktivititen sind heterogen (vgl. Tabelle 1). Hinzu kom-
men hiufigere Stigmatisierungserfahrungen, Einschrankungen sozialer Kontakte
oder eine altersuntypische Lebensplanung bei eingeschrankter Zukunftsperspek-
tive (Schmidt & Thyen, 2008). Es ist somit naheliegend, dass auch chronische
Krankheiten, die sich vorwiegend in somatischen Aspekten manifestieren, deut-
liche Auswirkungen auf die psychische Befindlichkeit haben und Anpassungspro-
zesse bei Kindern und Jugendlichen durch Angste, Erleben von Kontrollverlust oder
durch Konflikte zwischen Entwicklungsaufgaben und Krankheitserfordernissen er-

schwert werden konnen.

Behandlung: Die Behandlung findet je nach betroffenem Organsystem durch me-
dizinische spezialisierte Einrichtungen statt. Fiir nahezu alle chronischen kérper-

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstorung oder Krankheit)
i

' ' !

Korperfunktion o R P Partizipation
und -strukturen Aktivitaten (Teilhabe)
t ‘ i
y y
Personenbezogene

Umweltfaktoren Faktoren

Abbildung 1:  Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF (WHO, 2001)
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lichen Krankheiten gilt, dass die Fortschritte im Krankheitsverstdndnis zu einer
Weiterentwicklung der Behandlungsmdglichkeiten fiithren. Dazu zéhlen z. B. gen-
spezifische Therapien (z.B. Onkologie) und Anpassung der Pharmaka an die zu-
grunde liegenden Pathologien (z.B. neue Antiepileptika). Zudem werden im Ver-
lauf immer mehr Wirkstoffe auch fiir Kinder und Jugendliche zur Behandlung
zugelassen, die bisher nur in der Behandlung von Erwachsenen eingesetzt werden

konnten (z.B. Januskinase-Inhibitoren).

Unter-
Epidemiologie: Chronische korperliche Krankheiten betreffen Kinder und Jugend-  schiedliche
liche in erheblichem Ausmaf. Einige Autor:innen bezeichnen etwa 15 % aller Schul- S;zvale“ze“

kinder als chronisch krank (Pinquart, 2013b), Warschburger (2009) geht sogar  chronischen

davon aus, dass ca. 23 % aller Kinder und Jugendlichen von mindestens einer chro- i‘:;zek:gr::

Tabelle 1: Mogliche Einschrankungen und Folgebelastungen bei chronischen
korperlichen Erkrankungen

Einschrankun- | < Einschrankungen der korperlichen Belastbarkeit
genvon alters- | « Einschrankungen der Beweglichkeit

typischen ¢ Schmerzerfahrungen

Funktionen, + Beeintrachtigungen durch Medikamentennebenwirkungen
Aktivitaten » Einschrankungen der Konzentration bzw. kognitiven Belast-
oder Rollen barkeit

» Einschrankungen der psychischen Belastbarkeit

« Einschrankungen in der Lebensfliihrung oder Freizeitgestal-
tung (z.B. Klassenfahrten/Ausflige, Reisen/Auslandsaufent-
halte, Partnerschaften/Sexualitat, Kinderwunsch)

» Strukturierung des Tagesablaufs durch erforderliche not-
wendige Ruhephasen, Durchfihrung notwendiger medizini-
scher MaBnahmen (z.B. Durchfihrung von Inhalation), Arzt-
besuche usw.

» Erhohte Anzahl von Schulfehltagen

» Einschrankungen moglicher Hobbys

» Einschrankungen in der Ausbildung/Studium/Berufswahl

Abhéngigkeit * Medikamenteneinnahme

von kompen- + Einhalten einer Diat

satorischen » Applikation von Spritzen, Pens usw.
Mafinahmen, » Applikation von Cremes, Verbanden usw.
medizinischen | ¢ Kunstlicher Darmausgang, Urinbeutel usw.
Hilfsmitteln » Durchfuhrung von Inhalation

» Tragen eines Epilepsiehelms, Korsetts usw.

+ RegelmaBige Uberwachung bestimmter Kérperfunktionen/
Werte (z.B. Blutzucker, Blutdruck usw.)

» Nutzen von technischen Hilfsmitteln (z. B. Insulinpumpe,
Eventrecorder usw.)

« Nutzen von Hilfsmitteln (z.B. Rollstuhl, Gehilfen, Einlagen,
Bandagen, Orthesen)

» Arztkontakte

» Krankenhaus- und Rehabilitationsaufenthalte

» Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie usw.
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nischen Krankheit betroffen sind. Laut Kinder- und Jugendgesundheitssurvey
(KiGGS) des Robert Koch-Instituts ist in Deutschland in der Gruppe der O- bis
17-Jdhrigen jedes achte Kind betroffen (Kamtsiuris, Atzpodien, Ellert, Schlack &
Schlaud, 2007). Die Privalenzen ausgewéhlter Krankheitsbilder wurden altersab-
héngig im Rahmen dieser Studie erfasst (vgl. Tabelle 2). Abgesehen von diesen
hiufigen chronischen Krankheiten gibt es auch eine Vielzahl von seltenen Erkran-
kungen, die chronisch verlaufen.

Tabelle 2: Epidemiologie ausgewahlter chronischer kdrperlicher Krankheiten
(in %) laut KiGGS-Studie (Kamtsiuris et al., 2007)

Erkrankun Ge- 0-2 3-6 7-10 | 11-13 | 14-17
g samt Jahre | Jahre | Jahre | Jahre | Jahre
Obstruktive 13.3 12.3 16.3 14.6 12.2 1.2
Bronchitis
Neurodermitis 138.2 8.7 18.3 15.1 14.8 12.9
Heuschnupfen 10.5 0.5 4.9 10.5 14.3 18.4
Skoliose/Wirbel- 5.2 0.8 1.5 3.3 6.5 11.1
saulendeformationen
Asthma bronchiale 4.7 0.5 2.7 4.7 7.0 7.0
Epilepsien 3.6 1.8 3.5 4.3 3.9 3.7
Herzkrankheiten 2.8 3.4 2.7 2.3 2.8 2.9
Migrane 2.5 - 0.2 1.5 3.9 5.4
Blutarmut/Anamien 2.4 1.7 2.2 2.4 2.3 3.0
Schilddrisen- 1.6 0.3 0.4 0.9 2.0 3.6
erkrankungen
Diabetes mellitus 0.1 0.1 0.1 0.2 0.2 0.2

1.2 Besonderheiten bei ausgewahlten
chronischen korperlichen Erkrankungen

In diesem Kapitel werden physiologische Grundlagen, epidemiologische Daten,
Hauptsymptome sowie Behandlungsformen verschiedener chronischer korperli-
cher Krankheiten dargestellt und mogliche Folgebelastungen und Herausforderun-
gen fiir die psychische Anpassung skizziert. Die Auswahl schliefdt zum einen sehr
haufige chronische Erkrankungen des Kindes- und Jugendalters ein, zum anderen
werden seltene, aber im Hinblick auf die psychische Anpassung und psychothera-
peutische Versorgung besondere Krankheitsbilder erdrtert.
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Hilfreiche Materialien'

+ Weiterfiihrende Informationen zu den im Folgenden vorgestellten Krank-
heitsbildern erhélt man tiber die jeweiligen medizinischen Fachgesellschaf-
ten, Selbsthilfe-, Eltern- und Patientenverbande bzw. tiber die Arbeitsge-
meinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e. V.
(AWMF). In Kapitel 4 findet sich eine Liste mit Adressen von Selbsthilfe-
gruppen und Fachverbdnden nach Krankheitsbildern sortiert (vgl. M13 ab
S. 159).

+ Kapitel 3 enthalt auflerdem eine thematisch und nach Krankheitsbildern sor-
tierte Ubersicht zu Patientenschulungen und Psychoedukationsprogrammen
(vgl. Tabelle 13, S. 117ff) sowie eine Liste zu Filmen, Videos und Apps, die
in der Psychotherapie zum Einsatz kommen konnen (vgl. Tabelle 14, S. 123fF).

 Eine umfangreiche Liste mit Literaturempfehlungen (z. B. Kinderbiicher, El-
ternratgeber) zu den verschiedenen Krankheitsbildern sowie weitergehen-
den Themen sind im Kapitel 4 in M14 (vgl. ab S. 161) zu finden.

1.2.1 Angeborene Herzfehler

Physiologische Grundlagen: Mit ,,angeborenen Herzfehlern“ werden sehr unter-
schiedliche Fehlbildungen des Herzens oder der vom Herzen abgehenden Blut-

gefifie zusammengefasst, die sich vor oder in Zusammenhang mit der Geburt
entwickeln. Anatomisch unterscheidet man Fehlbildungen mit Offnungen in den
Scheidewinden zwischen rechter und linker Herzhélfte, Verengungen (Stenosen)

von Klappen oder grofden Blutgefifien, abnormale Stellungen der grofden Gefafie,

einer Herzkammer oder des ganzen Herzens und ungeniigende Entwicklung von
Herzkammern oder Gefiflen. Am héufigsten ist der Ventrikelseptumdefekt, ein

»Loch“ in der Scheidewand zwischen beiden Herzkammern. Einige Herzfehler sind ~ Herzfehler
auf umschriebene Chromosomenanomalien zuriickzufiihren. Etwa jedes fiinfte ::tsammen
Kind mit einem angeborenen Herzfehler weist weitere Auffilligkeiten auf, z.B. Tri-  mit Chromo-
somie 21, Williams-Beuren- oder Marfan-Syndrom. Auch Alkohol- oder Drogen- ~ somen-
konsum in der Schwangerschaft oder miitterliche Infektionen (z.B. Rteln-Emb- anomalien
ryopathie) kénnen Herzfehler zur Folge haben. In vielen Fillen bleibt die genaue

Ursache allerdings unbekannt.

Privalenz, Inzidenz: Ungefihr eines von 100 Neugeborenen kommt mit einem an-
geborenen Herzfehler zur Welt, das sind ca. 6.000 Kinder pro Jahr in Deutschland.

Hauptsymptome: Je nach Art und Auspragung des Herzfehlers kommt es zu einer
verminderten Leistungsfahigkeit (z.B. starkes Schwitzen beim Stillen oder Fiittern,

1 Hinweis: Internetquellen werden aus Griinden der Ubersichtlichkeit und Aktualitit nur in
einigen Fillen genannt. Das Film- und Informationsmaterial kann iiber die angegebenen
Titel bzw. Autor:innen problemlos mit Hilfe von Suchmaschinen im Internet recherchiert
werden. Um Dopplungen zu vermeiden, wird in den folgenden ,,Hilfreiche Materialien®-
Kisten in der Regel nur auf zusatzliche hilfreiche Quellen verwiesen, die hier genannten
Materialien werden jedoch nicht erneut aufgelistet.
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Trinkschwiche, sehr langsames Gedeihen), Blauverfiarbung der Haut und der
Schleimhiute (Zyanose), Herzrhythmusstorungen, Atembeschwerden, Leberver-
groflerungen, Wachstumsstorungen. Es kann auch vorkommen, dass sich Symp-
tome erst im spéteren Leben manifestieren.

Behandlungsformen: Ungefahr ein Drittel der Herzfehler wird bereits im Rahmen
der pranatalen Diagnostik festgestellt. In einigen Fallen muss unmittelbar nach
der Entbindung der Herzfehler operativ korrigiert werden, in anderen Fallen wer-
den operative Eingriffe erst spiter erforderlich. In einigen Féllen werden Herz-
fehler bereits intrauterin operiert. Je nach Art des Herzfehlers sind Katheterin-
terventionen moglich, haufig werden eine oder mehrere Operationen am offenen
Herzen notwendig. Zudem ist oft eine langere medikamentose Behandlung er-
forderlich.

Besonder-  Folgebelastungen: Kinder mit angeborenen Herzfehlern sind hiufig, zumindest bis

angebng\z zu einer Korrektur, korperlich nur eingeschrankt belastbar und konnen deshalb an

Herzfehler ~manchen alterstypischen Aktivitdten nicht teilnehmen. Mit zunehmendem Le-

bensalter kann die Auseinandersetzung mit dem eigenen Korper, mit Narben oder

Deformationen sowie mit einer evtl. durch Medikamente eingeschrinkten Leis-

tungsfahigkeit als belastend erlebt werden. Aufseiten der Patient:innen und An-

gehorigen resultieren aus den frithen Erfahrungen mit langen Krankenhausauf-

enthalten bzw. lebensbedrohlichen Situationen evtl. gravierende Angste und /oder

iiberbehiitendes Verhalten. Manche Eltern zeigen auch Jahre nach einer erfolgrei-

chen Korrektur des Herzfehlers des Kindes noch Anzeichen einer posttraumati-

schen Belastungsstorung. Auch Kinder konnen nach schweren Narkosen und in-

tensivmedizinischen Behandlungen von einem postoperativen Delir betroffen sein

(Meyburg et al., 2018). Im Kontext der Mangelversorgung des Gehirns bis zur

Korrektur kann es zu kognitiven Funktionseinschrinkungen (z. B. Lernstdrungen,

Konzentrationsprobleme) kommen. Im schulischen Umfeld sind deshalb héufig

Nachteilsausgleiche oder sonderpadagogische Hilfen sinnvoll. Einige Kinder mit

angeborenen Herzfehlern besuchen Sonderschulen mit dem Forderschwerpunkt
Korper/Motorik.

Hilfreiche Materialien

+ Informationen zum Thema Angeborene Herzfehler finden sich auf den In-
ternetseiten des Bundesverband Herzkranke Kinder e.V., der Kinderherzen
Fordergemeinschaft Deutsche Kinderherzzentren e.V. und des Kompetenz-
netz angeborene Herzfehler (vgl. auch M13 ab Seite 159).

» Auf der Internetseite www.herzklick.de finden Betroffene und Angehdrige
Informationen rund um das Thema Herzfehler und das Leben mit Herzfeh-
ler (Erklarvideos, Peers fiir dltere Patient:innen usw.).

1.2.2 Asthma bronchiale

Physiologische Grundlagen: Asthma bronchiale (kurz Asthma) ist ein heterogenes
Krankheitsbild, das durch chronische Entziindungen der Atemwege, sowie in Starke
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und Hiufigkeit variierenden Symptomen mit Atemnot, Giemen, Brustenge, Husten
und bronchialer Hyperreagibilitit gekennzeichnet ist. Ursachlich wird ein multifak-
torielles Geschehen angenommen, bei dem eine genetische Disposition mit exoge-
nen und psychosozialen Faktoren zusammenspielt. In Abhangigkeit von der Patho-
physiologie und Symptomatik werden allergisches und nicht allergisches Asthma
unterschieden. Wihrend erstere Form haufig mit anderen Allergien (z.B. Pollen,
Schimmelpilze) einhergeht, konnen beim nicht allergischen Asthma beispielsweise
Infektionen oder externe Reize (z.B. kalte Luft, Sport) Atemnotanfille auslosen.
Dariiber hinaus gibt es weitere Formen, deren Unterscheidung wichtig ist fiir die
weiterfithrende Therapie (Bundesirztekammer [BAK], Kassenirztliche Bundesver-
einigung [KBV] & Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fach-
gesellschaften [AWMF], 2020).

Priivalenz, Inzidenz: Die 12-Monats-Prévalenz im Kindesalter liegt bei unter 1% bei
Kindern unter zwei Jahren und steigt mit zunehmendem Alter deutlich an. Uber-
greifend wird fiir 3- bis 17-Jahrige in der 2. Welle der KiGGS-Studie im Jahr 2018
eine Privalenz von 4 % angegeben, dabei sind Jungen etwas haufiger betroffen als
Maidchen. Im Vergleich zur Basiserhebung aus den Jahren 2003 bis 2006 erscheint
die Pravalenz stabil (Poethko-Miiller, Thamm & Thamm, 2018).

Hauptsymptome: Das Hauptsymptom bei Asthma ist die wiederholt auftretende
Atemnot, die anfallsartig einsetzt und lebensbedrohlich sein kann. In manchen Fil-
len ist ein hartnickiger langanhaltender Husten das Leitsymptom. Die Betroffe-
nen geben haufig ein Engegefiihl in der Brust an, beim Abhdren kann ein hochfre-
quentes Gerdusch beim Ausatmen festgestellt werden (Giemen). Die Auspragung
der Symptome (Asthma-Kontrollgrad) wird durch gezielte Anamnese sowie Diag-
nostik der Lungenfunktion festgestellt. Patient:innen konnen ihre Lungenfunktion
selbststandig regelmiflig mithilfe eines Peak-Flow-Meters bestimmen. Gemessen
wird die Geschwindigkeit der Luft beim Ausatmen. Fiir die Einteilung in die Stu-
fen ,,Kontrolliertes Asthma“, ,,Teilweise kontrolliertes Asthma“ und ,,unkontrol-
liertes Asthma“ werden die Haufigkeit von Symptomen, die Einschrinkungen im
Alltag, nichtliche Symptome, der Einsatz von Notfall-/Bedarfsmedikamenten und
die Lungenfunktion herangezogen.

Behandlungsformen: Die Behandlung von Asthma basiert auf der medikament6-  Asthma-
sen Therapie mit meist zu inhalierenden Medikamenten, da die Wirkstoffe so ge- Sv‘iz:;‘g’frals
zielter und in hoherer Dosis zum Zielort in die unteren Atemwege gelangen alsbei  Teil des Be-
einer systemischen Behandlung. Fiir die Behandlung akuter Symptome werden handlungs-
sogenannte ,,Reliever” eingesetzt, die kurzfristig die Entspannung der Bronchial- konzeptes
muskulatur (Bronchospasmolytika) bewirken und die Bronchien erweitern (Bron-
chodilatans). Auch wenn keine akuten Symptome vorliegen, miissen tdglich Me-

dikamente eingenommen werden (sogenannte ,,Controller®). Diese vermindern

die dem Asthma zugrunde liegende chronische Entziindung bzw. erweitern die

Bronchien langerfristig. Die langfristige Therapie orientiert sich an einem Stufen-

plan, bei dem die Therapie in fiinf Schritten angepasst werden kann, wenn die bis-

herige Behandlung nicht zur Kontrolle fiihrt (BAK et al., 2020). Die nicht medi-

kamentose Therapie des Asthmas beinhaltet spezielle Atemtechniken, die bei
Symptomen Erleichterung verschaffen konnen, die Vermeidung von Auslosern

und die Teilnahme an strukturierten, evaluierten Asthmaschulungen.
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Beivielen Kindern und Jugendlichen gelingt die Behandlung gut, sodass ein Leben
ohne wesentliche Beeintrichtigungen moglich ist. Im Jugendalter verschwinden
die Symptome bei Jungen etwas haufiger als bei Madchen.

Besonder-  Folgebelastungen: Ob und in welchen Bereichen Folgebelastungen bei Asthma ent-
as;‘ﬁ:::: stehen, ist vermutlich multifaktoriell bedingt und nicht eindeutig an Krankheits-
tischer faktoren gebunden. Zumindest aus Sicht der Kinder scheint ein Zusammenhang
iLk;a:r'l zwischen Krankheitsschwere (Kontrollgrad) und psychischen Problemen bzw. der
& Lebensqualitit zu bestehen, des Weiteren sind altersgebundene Effekte anzuneh-
men (Miadich, Everhart, Borschuk, Winter & Fiese, 2015). Laut Ergebnissen der
2. Welle der KiGGS-Studie ist die gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Asthma
im Vergleich zu Gleichaltrigen nur geringfiigig beeintréchtigt, und zwar vor allem
im Bereich ,,korperliches Wohlbefinden“ (Baumgarten et al., 2019). Aspekte, die
zu Folgebelastungen fithren konnen, sind z.B. die hohe Verantwortungslast fiir das
Einhalten der Langzeittherapie, die Dauersensibilisierung und ggf. Angst vor
Atemnotanfillen bei Betroffenen und der Umwelt, sowie Einschrankungen von
Aktivititen. Daraus konnen depressive Symptome wie Verlust von Freude oder
Waut auf die Krankheit, Zukunftsangste, sozialer Riickzug oder auch Konflikte mit
Erziehungspersonen resultieren. Das Erleben eines Asthmaanfalls mit erheblicher
Atemnot kann mit Todesangst einhergehen und zu Traumafolgesymptomen fiih-
ren. Bei nachtlichen Atemnotanfillen ist die Schlafqualitit erheblich beeintrach-
tigt, sodass Konzentrations- und Leistungsprobleme den Alltag erheblich belas-

ten konnen.

Hilfreiche Materialien

» Weitere Informationen zu Asthma bronchiale sind bei der Deutschen Atem-
wegsliga e. V., der Arbeitsgemeinschaft Allergiekrankes Kind, dem Deutschen
Allergie- und Asthmabund e. V. sowie der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschu-
lung im Kindes- und Jugendalter e. V. zu erhalten (vgl. auch M13 ab Seite 159).

1.2.3 Cystische Fibrose (Mukoviszidose)

Physiologische Grundlagen: Cystische Fibrose (CF) ist eine autosomal-rezessiv ver-
erbte Multiorganerkrankung, die nicht heilbar ist und trotz immer besserer Behand-
lungsoptionen lebensverkiirzend verlduft. Als Ursache ist eine Dysfunktion bzw.
das Fehlen des CFTR-Kanals (Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Re-
gulator) auf Chromosom 7 bekannt, welches den Einbau von Chlorid-Kanilen in
Zellwianden reguliert. Durch den Defekt bzw. das Fehlen kommt es zu einer veran-
derten Chloridkonzentration in Gewebezellen und in der Folge zu einer Eindickung
von Sekreten in den betroffenen Organen. Im Bereich der Lunge kommt es so zur
Erniedrigung und Eindickung der sogenannten perizilidren Fliissigkeit, was wie-
derum die reinigende Funktion der Flimmerharchen beeintrichtigt. Der alte Name
der Krankheit ,,Mukoviszidose“ leitet sich aus dem Lateinischen ,,mucus® fiir
»Schleim“ und ,viscidus“ fir ,,zah“ bzw. ,,klebrig“ ab und greift den physiologi-
schen Prozess auf.
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Privalenz, Inzidenz: Cystische Fibrose gilt mit einer Inzidenz von 1 : 3.000 bis
1:3.500 als die haufigste lebensverkiirzende, autosomal-rezessiv vererbte Multi-
systemerkrankung in kaukasischen Bevolkerungsgruppen. Wesentlich seltener
kommt die Erkrankung in Japan, der Tiirkei und Siidafrika vor.

Hauptsymptome: Typischerweise kommt es zu Entziindungen und Infektionen der  Lebens-
Lunge, zu einer Gedeihst6rung (bedingt durch exokrine Pankreasinsuffizienz sowie gre"i"glr;‘:,:‘egigt
sekundire Erkrankungen wie Osteoporose und Diabetes mellitus). Zusétzlich be-  standigan
troffen sind haufig Leber und Gallenwege, ménnliche Geschlechtsorgane und obere

Atemwege. Die durchschnittliche Lebenserwartung ist seit den 1960er Jahren stark

angestiegen und liegt inzwischen bei ca. 40 Jahren.

Behandlungsformen: Heute wird im Rahmen des Neugeborenenscreenings jedes
Neugeborene auf Cystische Fibrose untersucht, sodass die Erkrankung oft bereits
vor Auftreten der ersten Symptome diagnostiziert wird. Damit konnen Therapien
bereits sehr frith auch schon praventiv geplant werden. In Deutschland werden
Patient:innen an zertifizierten Mukoviszidose-Einrichtungen von multidisziplina-
ren Teams betreut. Das Deutsche Mukoviszidose-Register sammelt systematisch
Daten zu Diagnostik, Therapie und Verlauf. Die Prognose variiert extrem, da die
Krankheit eine weite Spannbreite an klinischen Symptomen und Komplikationen
aufweist. Grundsitzlich wird auf die stindig steigende Lebenserwartung durch neue
Therapieoptionen hingewiesen. Die Behandlung besteht aus zahlreichen Baustei-
nen. Sogenannte CFTR-Modulatoren werden seit 2012 eingesetzt, um die Funk-
tion des CFTR-Kanals zu verbessern. Des Weiteren kommen regelméflig Schleim-
16ser, Medikamente gegen Infektionen und Entziindungen der Atemwege sowie
zur Erweiterung der Atemwege zum Einsatz. Stammzellbehandlungen und Einsatz
der sogenannten Genschere werden im Hinblick auf die CF derzeit intensiv er-
forscht. Andere Bausteine der Behandlung umfassen die Erndhrung, Inhalation
und Physiotherapie sowie eine bewusste Lebensfiihrung und psychosoziale Ange-
bote. Um Infektionen mit multiresistenten Keimen zu verhindern, miissen an CF
erkrankte Personen umfangreiche Hygieneregeln beachten und sollen sich von an-
deren Menschen mit CF fernhalten.

Folgebelastungen: Bei CF sind Folgebelastungen auf unterschiedlichen Ebenen zuer-  Besonder-
warten. Die Unvorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufes, akute Krisen mit schwer- g?;tg:c‘:‘i’n
wiegenden Symptomen sowie krankheitsbedingte Schmerzen und korperliche  Fibrose
Schwiiche fordern die Patient:innen und ihre Familien gleichermafen. Hinzu kom- ~ (Muko-
men Anforderungen durch die aufwindige Behandlung, welche sowohl zeitliche viszidose)
Ressourcen als auch einen hohen Grad an Disziplin fordert. Auch Rehabilitations-
mafinahmen sind immer wieder notwendig. Die soziale Integration kann durch sich
entwickelnde korperliche Stigmata (z. B. Husten mit Auswurf, korperliche Schwiche,

verspitete Pubertitsentwicklung) beeintrichtigt werden. Hilfen zum Umgang mit
krankheitsbedingten Fehlzeiten und Leistungseinschrankungen sind in Schule und

Beruf'von grofier Bedeutung. Nachteilsausgleiche oder Beschulung in einer sonder-
padagogischen Einrichtung mit Forderschwerpunkt Korper/Motorik konnen sinnvoll

sein, um diese Belastungen zu minimieren. Die Kooperation zwischen Stamm- und
Klinikschule ist bei langerfristigen Klinikaufenthalten besonders wichtig. Patient:in-

nen und das gesamte Umfeld miissen sich zudem mit den eingeschrankten Zukunfts-
perspektiven, der begrenzten Lebenserwartung und ggf. auch mit Abschied und Ster-

ben auseinandersetzen (Koerner-Rettberg, Neumann & Ballmann, 2013).
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Hilfreiche Materialien

+ Umfangreiche Informationen zu Cystischer Fibrose sind in der aktuellen
AWMF-Leitlinie der Gesellschaft fiir Padiatrische Pneumologie (GPP) und
der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin (DGK]) zu fin-
den: S3-Leitlinie: Mukoviszidose bei Kindern in den ersten beiden Lebensjahren,
Diagnostik und Therapie (AWMF-Registernummer 026-024).

+ Informationen fiir Betroffene und Interessierte bietet auch Mukoviszidose
e.V., der Bundesverband Cystische Fibrose mit Sitz in Bonn (vgl. auch M13 ab
Seite 159).

1.2.4 Chronisch-entziindliche Darmerkrankungen
(Morbus Crohn, Colitis ulcerosa)

Physiologische Grundlagen: Zu den chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen
(CED) zahlen Morbus Crohn, Colitis ulcerosa, sowie die unklassifizierte Colitis. Bei
allen diesen Krankheitsbildern kommt es zu Entziindungen im Verdauungstrakt.
Waihrend bei der Colitis ulcerosa die Entzlindung fast ausschliefdlich vom Enddarm
ausgehend den Dickdarm und hier die Darmschleimhaut (innere Schicht der Darm-
wand) betrifft, kann es beim Morbus Crohn im gesamten Verdauungstrakt vom
Mund bis zum After zu Entziindungsherden kommen. Ferner konnen beim Morbus
Crohn alle Schichten der Darmwand entziindet sein, es kann zu Fisteln und Veren-
gungen kommen. Die Ursachen von CED sind noch ungeklart. Anzunehmen ist je-
doch ein Zusammenwirken aus erblicher Veranlagung und Umwelteinfliissen (z.B.
westlicher Lebensstil in Bezug auf Erndhrung und Stillen). Schlussendlich kommt
es durch Fehlsteuerungen im Immunsystem zu Entziindungsprozessen als Abwehr-
reaktion auf Darmbakterien und Stoffe, die eigentlich sonst toleriert werden.

Weltweite  Prdvalenz, Inzidenz: Die Haufigkeit von CED nimmt weltweit und in allen Alters-
Z”":r';'\‘,‘;::z’ gruppen zu. In Deutschland sind aktuell ca. 55.000 Kinder und Jugendliche von
vonchro-  einer CED betroffen. Bei ca. 25% der Fille wird die Diagnose schon vor dem 10.
z"(‘ji%':;ceh":; Lebensjahr gestellt, auch Sauglinge konnen betroffen sein. Jiingere Studien schit-
Darmerkran-  Zendie Pravalenz der CED im Kindes- und Jugendalter auf ca. 66 pro 100.000 Ver-

kungen  sicherten unter 18 Jahren (Wittig, Albers, Koletzko, Saam & von Kries, 2019).

Hauptsymptome: Die Symptome beginnen oft schleichend mit Appetitlosigkeit, Bauch-
schmerzen oder leichtem Durchfall, wobei die Symptome oft einzeln auftreten und
dementsprechend oft erst spit einer CED zugeordnet werden konnen. Blutige Durch-
falle kommen héiufiger bei der Colitis ulcerosa vor. Beim Morbus Crohn kann es hau-
figer zu Komplikationen durch Fisteln und Verengungen im Darm kommen. Die
Krankheiten verlaufen in der Regel schubweise und fiihren oft zu Gewichtsverlust
und gerade bei Kindern und Jugendlichen zu Wachstumsverzogerungen. Auf3erhalb
des Darms konnen Symptome mit Entziindungen der Haut, der Augen und der Ge-
lenke auftreten.

Behandlungsformen: Die Behandlung der CED zielt darauf ab, die aktiven Entziin-
dungen zum Stillstand zu bringen und moglichst anhaltende Entzlindungsfreiheit
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