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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.
o
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© Klaus Gehrmann
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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

1M
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Erkrankung prima meistern, daran sogar wachsen und ,,starker“ werden. Und
nattrlich sind die oben dargestellten Fallbeispiele von Nala und Co. nur Mo-
mentaufnahmen. Es besteht jederzeit die Moglichkeit, dass die geschilderten
Falle einen positiven Ausgang nehmen. Wie das genau gehen kann, wollen
wir in diesem Ratgeber zeigen. Wir haben dazu viele hilfreiche Informatio-
nen, konkrete Umsetzungshinweise und unterschiedliche Losungsansitze
zum Umgang mit der Erkrankung und Krisensituationen zusammengestellt,
um so eine langfristige Verbesserung bei allen Betroffenen und Beteiligten
zu ermoglichen.

In diesem Sinne wiinschen wir dir und Ihnen viel Spafd bei der Lektiire die-
ses Ratgebers und Erfolg bei der Umsetzung der einen oder anderen Hilfe-
stellung im Alltag!
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2 Die wichtigsten Fakten zu chronischen
korperlichen Erkrankungen

Es gibt unzihlige chronische korperliche Erkrankungen, die alle Systeme un-
seres Korpers betreffen und alle ganz unterschiedlich haufig vorkommen
konnen. Aber was ist eine chronische korperliche Krankheit und wie wird sie
definiert?

Definition: Chronische korperliche Erkrankung

Als chronische korperliche oder auch somatische Erkrankungen (soma ist
griechisch und bedeutet Korper) werden Krankheiten bezeichnet, die von lan-
ger Dauer sind (d.h. einige Monate bis zu lebenslang), die ihre Ursache in Sto-
rungen bzw. Schadigungen korperlicher Abldufe oder Strukturen haben und
die Einschrdnkungen altersgerechter Handlungen zur Folge haben konnen.

Bei dieser Definition muss allerdings berticksichtigt werden, dass die Dauer,
Ursache oder auch daraus resultierende Folgebelastungen sehr unterschied-
lich sein konnen. Ebenfalls kann der Zeitpunkt, ab dem wir eine Krankheit
als ,chronisch® bezeichnen, sehr stark variieren. Meist liegt dieser Zeitraum
zwischen drei und 12 Monaten (Lohaus & Heinrichs, 2013; Warschburger,
2000), es gibt aber auch Krankheiten, bei denen direkt ab Diagnosestellung
klar ist, dass sie lebenslang bestehen werden, wie das z. B. beim Diabetes mel-
litus Typ I der Fall ist. Genauso kann es bei anderen Krankheitsbildern lan-
gere Phasen geben, in denen keine Symptome auftreten, die Krankheit also
gar nicht wahrnehmbar erscheint, wie das z. B. beim Asthma bronchiale, chro-
nisch entziindlichen Darmerkrankungen, Epilepsie oder rheumatischen Er-
krankungen der Fall sein kann. Trotzdem liegt das Krankheitsbild dauerhaft
vor. Es ist also eine chronische korperliche Erkrankung.

Definition: chronisch

Chronos kommt aus dem Griechischen und bedeutet , Zeit® Wenn eine Krank-
heit sehr lange besteht, z.B. langer als drei bis sechs Monate, oder man bei
der Diagnosestellung bereits weif3, dass sie mindestens so lange vorliegen
wird, spricht man von einer chronischen Erkrankung. Einige Betroffene sind
sogar ihr ganzes Leben lang davon betroffen.
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Chronische korperliche Erkrankungen kdnnen die Betroffenen sehr unter-
schiedlich stark einschranken. Dies hangt unter anderem von der Art der
Krankheit ab, davon, wie schwer die Erkrankung ausgepragt ist und wie sie
bei der betroffenen Person im Einzelfall verlauft, aber auch davon, welche Be-
handlungsmaoglichkeiten es gibt.

So gibt es auch chronische korperliche Erkrankungen, die nur wenig oder fast
keine Auswirkungen auf die betroffene Person haben.

Je nachdem, ab welcher Dauer eine Krankheit als ,,chronisch” bezeichnet
wird, fallen die Angaben zu deren Haufigkeiten unterschiedlich aus.

Haufigkeit chronischer kérperlicher Erkrankungen

Je nach Betrachtung sind ca. 15% aller Schulkinder chronisch krank bzw.
sogar 23 % aller Kinder und Jugendlichen von mindestens einer chronischen
Krankheit betroffen.

Eine groBe Untersuchung des Robert-Koch-Instituts (der sogenannte Kinder-
undJugendgesundheitssurvey KiGGS) hat herausgefunden, dass in Deutsch-
land in der Gruppe der 0- bis 17-Jahrigen jedes achte Kind von einer chroni-
schen kérperlichen Erkrankung betroffen ist (Kamtsiuris, Atzpodien, Ellert,
Schlack & Schlaud, 2007).

Tabelle 1 gibt einen Uberblick zu den hiufigsten chronischen korperlichen
Erkrankungen und deren Verteilung iiber die unterschiedlichen Altersgrup-
pen hinweg.

Wahrscheinlich kennen Sie ein Kind, das Asthma bronchiale oder Neuroder-
mitis hat oder Sie haben schon einmal von diesen Erkrankungen gehort und
konnen sich ein Bild davon machen. Aber haben Sie auch schon einmal etwas
vom Katzenschrei-, Angelman- oder Noonan-Syndrom gehdrt? Oder haben
Sie schon mal etwas von einer Erkrankung mitbekommen, die Sarkoidose
oder Gliedergiirteldystrophie heif3t? Wenn das nicht so ist, dann ist das ganz
normal, denn es handelt sich hierbei um (sehr) seltene Erkrankungen.
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Tabelle 1: Haufigkeit ausgewahlter chronischer korperlicher Krankheiten (in %) nach der
KiGGS-Studie (Kamtsiuris et al., 2007)

Erkrankun Gesamt | 0-2 3-6 7-10 11-13 | 14-17
g (in %) Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre

Obstruktive 13.3 123 | 163 | 146 | 122 | 112

Bronchitis

Neurodermitis 13.2 8.7 13.3 15.1 14.8 12.9

Heuschnupfen 10.5 0.5 4.9 10.5 14.3 18.4

Skoliose/

Wirbelsaulen- 5.2 0.8 1.5 3.3 6.5 1.1

deformationen

Asthma 47 0.5 2.7 4.7 7.0 7.0

bronchiale

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/ 2.4 1.7 2.2 2.4 2.3 3.0

Anamien

Schilddrusen- 16 03 04 09 20 36

erkrankungen

Diabetes mellitus 0.1 0.1 0.1 0.2 0.2 0.2

Definition: ,,Seltene* Erkrankungen

Von einer ,seltenen® Erkrankung spricht man, wenn nur sehr wenige Men-
schen davon betroffen sind, genau genommen nicht mehr als eine von 2.000
Personen (oder 5 von 10.000) oder sogar noch weniger. Aktuell sind mehr als
6.000 verschiedene ,seltene® Erkrankungen bekannt. Auch wenn also die ein-
zelne Krankheit selten auftritt, kommt es aufgrund der Vielzahl an verschie-
denen ,seltenen® Erkrankungen doch dazu, dass insgesamt viele Menschen
von einer der ,seltenen® Krankheiten betroffen sind! Man geht davon aus, dass
in Deutschland ca. 4 Millionen Menschen eine ,seltene” Erkrankung haben.
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Es kann auch passieren, dass ein Mensch unter mehreren (chronischen) kor-
perlichen Erkrankungen gleichzeitig leidet. Das wird als Multi- oder Polymor-
biditit bezeichnet (lateinisch fiir Mehrfacherkrankung). Man muss davon
ausgehen, dass bei ca. 7% aller Kinder und Jugendlichen mindestens zwei
verschiedene chronische korperliche Krankheiten vorliegen.

Eine (oder mehrere) chronische kdrperliche Erkrankung(en) konnen auch mit
einer psychischen Erkrankung zusammen vorliegen. Im Rahmen der deutsch-
landweiten Studie zur Kindergesundheit KiGGS waren ungefihr 10 % der Kin-
der und Jugendlichen mit chronisch korperlicher Erkrankung auch psychisch
belastet (Erhart, Weimann, Bullinger, Schulte-Markwort & Ravens-Sieberer,
2011). In den Kapiteln 3, 4, und 5 finden Sie weitere Informationen zum Zu-
sammenspiel von Korper und Psyche.

Dank des stindigen medizinischen Fortschritts konnen die meisten Kinder
und Jugendlichen sehr gut mit ihrer chronischen korperlichen Erkrankung
leben und auch meistens genauso alt werden wie der Rest der Bevolkerung.

Merke: Ubersicht — chronische kérperliche Erkrankungen

» Ungefahr jedes achte Kind leidet unter einer chronischen korperlichen Er-
krankung.

» Eine korperliche Erkrankung wird als chronisch bezeichnet, wenn sie ei-
nige Monate oder lebenslang besteht.

» Eine seltene Erkrankung liegt dann vor, wenn sie hochstens bei einem von
2000 Kindern oder weniger vorkommt.

» Einige Kinder bzw. Jugendliche haben eine oder mehrere kdrperliche und/
oder psychische Erkrankungen gleichzeitig.

Wenn Thr Kind von einer chronischen korperlichen Krankheit betroffen sein
sollte, wissen Sie nun, dass Sie damit nicht allein sind. Welche Besonderhei-
ten und Belastungen bei chronischen korperlichen Krankheiten auftreten kon-
nen und was Sie tun konnen, damit es Threm Kind und allen Beteiligten mog-
lichst gut gehen kann, lesen Sie in den weiteren Kapiteln.
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3 Was Sie grundsatzlich uber die moglichen
Belastungen durch eine chronische
korperliche Erkrankung wissen sollten

Wenn eine chronische korperliche Erkrankung festgestellt wird, bedeutet dies
oft eine grofde Verdnderung fiir die Betroffenen, aber auch fiir das gesamte
Umfeld. Es kann sein, dass sich die Rollen in der Familie verdndern oder mog-
licherweise neu definieren. Sehr haufig macht sich die Veranderung in der
zeitlichen Gestaltung des Tages bemerkbar. Vielleicht hort ein Elternteil (hau-
fig die Mutter) sogar auf zu arbeiten oder reduziert den Stundenumfang, um
sich verstirkt um das kranke Kind kiitmmern zu konnen und die oft zahlrei-
chen Termine wahrnehmen zu kdnnen (z. B. Krankenhausaufenthalte, Arzt-
termine, Therapien). Abbildung 1 verdeutlicht, welche moglichen Termine
bei einem chronisch korperlich kranken Kind oder Jugendlichen anfallen kon-
nen und gegebenenfalls koordiniert werden miissen.

3.1 Einschrankungen durch eine chronische
korperliche Erkrankung

Chronische korperliche Krankheiten konnen Kinder und Jugendliche in ihren
alterstypischen Aktivitaten und Rollen einschranken. Die Lebensfiithrung oder
Freizeitgestaltung kann beispielsweise bei Allergien stark eingeschrankt sein,
weil manche Aktivititen zu bestimmten Jahreszeiten im Freien nicht moglich
sind. Bei anderen Krankheiten, wie z.B. Epilepsie, sind manche Aktivititen
(z.B. Schwimmen) oder Autofahren aus Sicherheitsgriinden gar nicht oder
nur unter besonderer Aufsicht moglich, d.h. manche Hobbys kommen gar
nicht in Frage oder die Berufswahl kann eingeschrankt sein. Auch der Tages-
ablauf benotigt bei vielen Erkrankungen eine besondere Strukturierung, wenn
z.B. regelmiflige Ruhephasen oder medizinische Mafinahmen erforderlich
sind. Auch kann es zu Einschrinkungen der Beweglichkeit oder Schmerzen
kommen. Schiiler:innen mit einer chronischen korperlichen Krankheit feh-
len aufgrund ihrer Krankheit oder aufgrund von Arztterminen haufiger in der
Schule. Dies kann sich auch negativ auf die Schulleistungen auswirken.
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Krankengymnastik

Physikalische
Therapie

Selbsthilfegruppe/
Elternkreis

Klinik/Krankenhaus

Berufsberatung

Chronisch krankes
Kind/Jugendlicher

Logopadie Psychotherapie

Ergotherapie Patientenschulung

Kinderéarzt:in

Facharzt:innen,
z.B.Kinder- und
Jugendgastroenterologie

Weitere Facharzt:innen,
z.B.aus der
Augenheilkunde

Abbildung 1:  Modgliche Termine, die koordiniert werden mussen, wenn in einer Familie
ein Kind lebt, das chronisch korperlich krank ist

Abbildung 2 zeigt den Wochenplan einer:eines Schiiler:in mit einer chroni-
schen korperlichen Erkrankung und veranschaulicht, wie sich die Krankheit
auf den gesamten Alltag auswirken kann.

Zur Behandlung der chronischen korperlichen Erkrankung werden medizi-
nische Mafinahmen bzw. medizinische Hilfsmittel eingesetzt. Dazu zahlen
das Einnehmen von Medikamenten, die Durchfiihrung von Inhalation oder
das Einhalten einer Diit, die Anwendung von Spritzen, Pens, usw. Die An-
wendung von Cremes, Verbanden, die Pflege von Narben, der Umgang mit
einem kiinstlichen Darmausgang, die regelmiRige Uberwachung bestimm-
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