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Zusammenfassung: Der Beitrag beleuchtet die Herausforderungen und Probleme
der ambulanten Versorgung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher, die pa-
tientenorientiert, interdisziplinär und in einem multiprofessionellen Team bzw.
in enger Kooperation erfolgen sollte. Dabei muss das individualisierte Behand-
lungskonzept die Lebenswelt des Patienten und psychische Faktoren einbeziehen.
Für diese Arbeit müssen Zeit und Raum zur Verfügung stehen. Diesem Ziel steht
die zunehmende Ökonomisierung der Medizin entgegen.

Stichworte: chronisch kranke Kinder und Jugendliche, psychosoziale Belastung,
Besonderheiten der Behandlung

Einleitung

Die ganzheitliche und prospektive Versorgung chronisch kranker Kinder
und Jugendlicher ist besonders herausfordernd. In der Kinder- und Jugend-
medizin findet sich im Vergleich zur Erwachsenenmedizin eine größere Hete-
rogenität von (genetischen) Erkrankungen und unterschiedlichen Verläufen
(z.B. altersabhängige Entwicklungsphysiologie). Chronische Erkrankungen
im Kindes- und Jugendalter stellen zum Teil eine große Belastung für Kind
und Familienangehörige mit häufigen Einschränkungen der emotionalen,
sozialen und körperlichen Entwicklung des Patienten dar (Dean, Walters &
Hall, 2010; Stachow & Tiedjen, 2011). Allen chronischen Erkrankungen
gemeinsam ist die Schwierigkeit, Erkrankte und deren Familie ausreichend
zu motivieren, die teils komplexen medizinischen Behandlungsstrategien
nachzuvollziehen (Steiß et al., 2013). Die Besonderheiten und Erfahrun-
gen einer sektorenübergreifenden und interdisziplinären Zusammenarbeit
zwischen Psychotherapie und Medizin aus der Perspektive der ambulanten
Versorgung in einer Schwerpunktpraxis sollen in diesem Beitrag aufgezeigt
werden.
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Definition und Epidemiologie

Als chronische Erkrankung wird eine zumeist langsam, manchmal auch
akut entstehende, lang (über zwölf Monate, oft lebenslang) andauernde
gesundheitliche Beeinträchtigung bezeichnet, die zwar medizinisch behan-
delbar, jedoch in der Regel nicht heilbar ist. Neben der Krankheitsdauer
sind multiple Einschränkungen der physischen, psychischen und sozialen
Funktionsfähigkeit weitere wichtige Faktoren (Schmidt & Thyen, 2008).
Durch die Entwicklung moderner medizinischer Technologien mit verbes-
serten Diagnostik- und Therapieoptionen gegenüber der Situation vor 20
oder 30 Jahren überleben immer mehr Kinder mit chronischen Leiden und
Beeinträchtigungen. Ziel der Versorgung ist eine möglichst gesundheitsbe-
zogene Lebensqualität unter Einbezug des Lebensumfelds.

Kinderärzte rechnen in Zukunft mit mehr chronisch kranken Kindern
und Jugendlichen in Deutschland. Jedes sechste Kind und jeder vierte Ju-
gendliche, die in einer Kinder- und Jugendarztpraxis behandelt werden,
leiden an einer chronischen Erkrankung. Bis zu 25 Prozent aller Kinder
haben eine potenziell chronische Erkrankung. Das Robert-Koch-Institut
(RKI) berichtet in seiner Langzeit-Kindergesundheitsstudie (KiGGS) von
11,4 Prozent Mädchen und 16 Prozent Jungen zwischen 0 und 17 Jahren
mit chronischen Gesundheitsstörungen, die länger als ein Jahr dauern (RKI,
2018). Nach der Versorgungsstudie der Deutschen Akademie für Kinder-
und Jugendmedizin liegt der Anteil bei 16,5 Prozent (Fegeler et al., 2014).
Jedes zehnte Kind ist psychisch krank (AOK-Kinderstudie, 2014). In den
letzten Jahren ist eine Zunahme von psychosozialen Erkrankungen bei Kin-
dern zu verzeichnen, z.B. bei der Aufmerksamkeitsstörung (ADHS), aber
auch hinsichtlich der Folgen von Bindungsstörungen und Vernachlässigung.
Verschärft hat sich die Situation seit 2020 durch die Corona-Pandemie mit
einer Zunahme der Zahl von Kindern mit psychischen Auffälligkeiten oder
Verhaltensstörungen (Bohl et al., 2022). Von den deutlichen Einschränkun-
gen des gesellschaftlichen Lebens mit sozialer Distanzierung, einschließlich
der Schließung von Kitas, Schulen und Freizeiteinrichtungen, waren vor al-
lem auch chronisch kranke Kinder betroffen.

Erfahrungen aus einer Schwerpunktpraxis

In Deutschland werden die meisten chronisch kranken Kinder und Jugend-
lichen ambulant versorgt. Die hier vorgestellten Erfahrungen beruhen auf
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der Tätigkeit in einer Schwerpunktpraxis mit sechs Fachärzten für Kin-
der- und Jugendmedizin, davon zwei Neuropädiaterinnen und Kinder-
und Jugendpsychotherapeutinnen sowie ein Kinder-Pneumologe, Aller-
gologe und Kinder-Nephrologe. Die Praxis ist Schwerpunktpraxis für
Epileptologie. Etwa 60 Prozent der vorgestellten Patienten sind chronisch
krank. Der für die Betreuung des einzelnen Patienten notwendige Zeitauf-
wand ist zumeist deutlich höher als bei Kindern und Jugendlichen ohne
eine chronische Grunderkrankung. Dabei besteht die Herausforderung
darin, den sich immer wieder verändernden Prozess des Selbstmanage-
ments und Adhärenz in die Behandlung zu integrieren und auch immer
die Familie und das Umfeld zu berücksichtigen (Mönkemöller et al.,
2017).

Krankheitsbeginn und Krankheitsverlauf

Es finden sich unterschiedliche Verlaufsformen der chronischen Erkran-
kungen. Der Krankheitsbeginn kann von Geburt an bestehen (z.B. syn-
dromale Erkrankungen, Stoffwechseldefekt), akut auftreten (z.B. Epilep-
sie), sich im Laufe der Kindheit entwickeln (z.B. Zöliakie) oder einen
schleichenden Beginn aufweisen (z.B. chronisch entzündliche Darmer-
krankung).

Auch finden sich sehr unterschiedliche Krankheitsverläufe: Chronische
Erkrankungen können kontinuierlich in einem bestimmten Stadium ver-
harren (z.B. cerebrale Bewegungsstörung aufgrund frühkindlicher Hirn-
schädigung, Zustand nach ZNS-Läsion mit deutlicher Einschränkung der
Teilhabe), sich mit zunehmendem Lebensalter bessern (z.B. Neurodermi-
tis), schubweise immer wieder aufflackern (z.B. chronisch entzündliche
Darmerkrankung), anfallsartig zu akuten Zuständen führen bei ansonsten
subklinischem Verlauf (z.B. Asthma bronchiale, Epilepsie), jedoch auch
progredient verlaufen (z.B. Muskelerkrankung, Mukoviszidose) bzw. le-
bensbedrohlich sein (z.B. Tumorerkrankung).

Emotionale Probleme

Die Belastungen bei chronisch kranken Kindern sind nicht selten enorm.
Untersuchungen konnten psychische Störungen bei chronisch kranken
Kindern zwei- bis viermal häufiger nachweisen als bei gesunden Kontroll-
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gruppen. Dabei finden sich häufiger internalisierte (Angst, Depression)
als externalisierte Störungen (Aggressionen). Die Kinder sind zumeist
verunsichert, beschäftigen sich mit der Schuldfrage und sind in ihrer Le-
bensqualität beeinträchtigt (Noeker & Petermann., 2013). Bereits in der
frühen Entwicklung zeigen sie eine erhöhte Vulnerabilität. Beim Erwach-
senwerden müssen sie ihre chronische Krankheit integrieren und somit
eine doppelte Problematik bewältigen. Die Auswirkungen auf den Alltag
sind nicht zu unterschätzen. Häufige Arzt- und Krankenhausbesuche, zeit-
aufwändige, unter Umständen auch schmerzhafte Therapien mit zum Teil
Chronifizierung früher Schmerzerfahrungen, eine reduzierte Leistungsfä-
higkeit, die regelmäßige Einnahme von Medikamenten, der Verlust von
Ausgleich in Sport und Freizeit, die Beeinträchtigung von Entwicklung
und Pubertät, das erschwerte Erreichen von Autonomie, ein eventuell
auffälliges Erscheinungsbild, eingeschränkte Mobilität und eine mögli-
cherweise reduzierte Lebenserwartung sind Aspekte, die bei der Betreuung
chronisch kranker Kinder beachtet werden müssen. Entscheidend für das
psychosoziale Outcome sind weniger die Besonderheiten der chronischen
Erkrankung als vielmehr der Umgang mit den aus ihr resultierenden
Krankheitsanforderungen sowie Ressourcen aufseiten des Kindes und der
anderen Familienangehörigen (Lavigne & Faier-Routman, 1993; Pinquart,
2013).

Interdisziplinäre Betreuung

Viele Themen und Fragen von Patienten und Eltern werden täglich an das
Team der Praxis »herangetragen«. Dabei ist eine pragmatische Herange-
hensweise mit Fokussierung auf Bewältigungsstrategien unter Beachtung
familiärer Ressourcen angezeigt. Diese »tägliche Netzwerkarbeit« und der
Austausch mit weiteren »Kooperationspartnern« und Leistungserbringern
ist vor allem sehr zeitintensiv (Abbildung 1).

Es finden Telefonate und/oder Treffen mit Familie, Lehrerinnen, The-
rapeuten, Frühförderstellen, Krankenhäusern, sozialpädiatrischen Zentren
statt; Anfragen von Versorgungs- und Jugendämtern, Anträge für Rehabi-
litationsmaßnahmen müssen bearbeitet werden; die Teilnahme an interdis-
ziplinären Runden und Frühförderstellen und vieles mehr ist notwendig.
Gerade die sektorale Trennung zwischen ambulantem und stationärem
Bereich macht die Entwicklung ganzheitlicher medizinischer Versorgungs-
konzepte nicht immer einfach – insbesondere für Kinder und Jugendliche
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mit komplexen Krankheiten. Erschwerend kommt hinzu, dass die Ju-
gendlichen mit Erreichen ihrer Volljährigkeit von der bislang vertrauten
pädiatrischen Versorgung in die Erwachsenenmedizin wechseln müssen.
Diese Transition ist ein zumeist längerer multidisziplinärer Prozess. Für
chronisch kranke Jugendliche ist diese Lebensphase des Übergangs in das
Erwachsenenalter mit besonderen Aufgaben verbunden. Sie müssen Verant-
wortung für ihre Erkrankung übernehmen und sich dafür die notwendigen
Kenntnisse und Fertigkeiten aneignen. Die Eltern, die in der Regel über
viele Jahre die Verantwortung für die medizinische und psychosoziale Ver-
sorgung übernommen haben, müssen lernen, diese Verantwortung an die
Jugendlichen abzugeben. Dieser Prozess stellt für das gesamte familiäre
Gefüge eine große Herausforderung dar. Erwachsenenmediziner wiederum
müssen sich auf für sie oft fremde und zum Teil seltene Erkrankungen und
Behandlungsstrategien einstellen. Eine besondere Schwierigkeit der Tran-
sitionsmedizin besteht in der Gewährleistung einer konstanten Betreuung
der Jugendlichen über die verschiedenen haus- und fachärztlichen Sekto-
rengrenzen.

Abbildung 1: Interdisziplinärer Austausch am Beispiel einer
Schwerpunktpraxis
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Vorteile der ambulanten Versorgung

Die Betreuung chronisch kranker Kinder in einer Schwerpunktpraxis birgt
viele Vorteile: Wir lernen die betroffenen Kinder und Jugendlichen mit
ihren Familien, die Umstände, Entwicklungen, Ängste sowie Gedanken
zumeist über Jahre mehr und besser kennen. Schwerpunktpraxen beglei-
ten ihre Patienten meistens über lange Zeiträume vom Säuglingsalter über
die Kindheit und Pubertät bis hin zum jungen Erwachsenen. Es werden
wichtige Lebensstationen wie erste Worte, Laufen (oder eben auch nicht),
Kindergarten, Einschulung, Hochzeit der Eltern, aber eben auch Trennung,
Krisen, Traumen und Verluste begleitet. Für alle diese »Themen« ist eine
(Schwerpunkt-)Praxis zumeist der primäre Ansprechpartner. Neben der evi-
denzbasierten Medizin sind bei dieser Tätigkeit täglich ganz andere »Skills«
erforderlich und lassen sich zumeist nicht in Algorithmen oder Leitlinien
abbilden: Eigenschaften wie Empathie, Wertungsfreiheit und Achtsamkeit
sind notwendig. Gerade diese Eigenschaften lassen sich nicht in ein Fluss-
schema oder eine konkrete Handlungsempfehlung pressen. Dabei muss ein
komplexes Behandlungs- und Fördermanagement in Abhängigkeit von der
Diagnose, dem Schweregrad des Krankheitsbildes entsprechend und passend
zur Lebenssituation »organisiert« werden. Aufgrund der Fülle der täglich
betroffenen Bereiche, wie die Gesamtheit der kindlichen Entwicklung, das
Verhalten, die Familienangehörigen mit ihren Beziehungen untereinander
und vielen weiteren Facetten sind Schwerpunktpraxen auf eine multiprofes-
sionelle und interdisziplinäre Vernetzung u.a. mit Krankenhaus- und Hoch-
schulambulanzen, sozialpädiatrischen Zentren (SPZ), ambulanten Kran-
kenpflegediensten, sozialmedizinischer Nachsorge, psychotherapeutischen
Einrichtungen und pädiatrischen Palliativversorgungsdiensten angewiesen.
Dabei ist eine sektorenübergreifende und interdisziplinäre Zusammenarbeit
auf Augenhöhe notwendig.

Bedürfnisse und Erwartungen chronisch kranker Kinder und Eltern

Viele Eltern haben große Ängste bezüglich des weiteren Krankheitsverlaufs
und der Zukunft ihres Kindes. Sie erfahren eine soziale Stigmatisierung;
ihre Aufmerksamkeit ist häufig auf Krankheitssymptome und mögliche Ver-
änderungen gerichtet. Nicht selten sind innere Konflikte gegenüber dem
erkrankten Kind, aber auch gegenüber möglichen Geschwisterkindern sehr
belastend. Auch die Partnerbeziehung kann leiden mit dem Resultat einer
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Trennung und damit zusätzlichen Belastungen für die gesamte Familie (Ab-
bildung 2).

Abbildung 2: Auswirkung der chronischen Erkrankung des Kin-
des für die Eltern und die gesamte Familie (modifiziert nach
Pinquart, 2013)

Chronisch kranke Kinder und Eltern erwarten zunächst einen konstanten
Ansprechpartner, Einfühlungsvermögen, Erfahrung und eigehende Kennt-
nisse des jeweiligen Krankheitsbildes. Patienten und Eltern können sich im
Verlauf der Erkrankung zu wahren Experten entwickeln und merken sehr
schnell, wenn ihrem medizinischen und/oder psychotherapeutischen Gegen-
über das nötige Fachwissen fehlt. Eltern wünschen häufig mehr soziale
Unterstützung und Entlastung. Chronisch kranke Kinder wünschen bestän-
dige, verständnis- und liebevolle Beziehungen in ihrer Familie und möchten
möglichst »normal« sein. Mit zunehmendem Alter erlangen Themen wie
Unabhängigkeit und Selbstverwirklichung Bedeutung. Dabei ist eine Stär-
kung des Selbstwertgefühls und eine vertrauensvolle Unterstützung durch
Eltern, Geschwister und Freunde für ein psychisches Wohlbefinden sowie
Sicherheit und Struktur wichtig. Das familiäre Umfeld kann sowohl stär-
kend (resilienzfördernd) als auch schwächend wirken. Nicht selten fehlt es
an etablierten Kommunikationswegen zwischen Ärzten in der Klinik, der
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Niederlassung, dem Zusammenwirken verschiedener Berufsgruppen und In-
stitutionen.

Forderungen und Ausblick

Neben einem einfacheren Zugang sollte sich die integrierte multiprofessionel-
le Betreuung chronisch kranker Kinder an den Lebenswelten orientieren und
die Eltern, Kinder und Jugendlichen miteinbeziehen. Die sektorale Trennung
macht die Entwicklung ganzheitlicher medizinisch-psychotherapeutischer Ver-
sorgungskonzepte nicht immer einfach. Es sind personelle, ökonomische und
zeitliche Voraussetzungen für ein fachkompetentes, multiprofessionelles Ar-
beiten mit Patienten und den Familien zu schaffen. Auch im Fall von seltenen
und weniger häufigen Krankheitsbildern müssen Koordinatoren und Mit-
arbeiter verschiedener Professionen verfügbar sein. Konzepte für chronisch
kranke Kinder mittels einer sektorenübergreifenden und interdisziplinären
Zusammenarbeit zwischen sozial orientierter Pädagogik, Psychotherapie und
Medizin sind zu fordern. Die Vergütung für das chronisch kranke Kind muss
neu berechnet werden, mit einem kindgerechten Erlössystem sowohl für den
stationären als auch für den ambulanten Bereich. Jeder Euro für (Früh-)Förde-
rung von chronisch kranken Kindern erspart Folgekosten. Dies wurde bereits
durch den Ökonomen und Nobelpreisträger James Heckman in der legen-
dären Langzeituntersuchung des Perry-Projektes eindrucksvoll bestätigt. Er
konnte aufzeigen, dass gerade für Kinder aus sozial benachteiligten Familien
der Aufenthalt in einem gut ausgestatteten Kinderzentrum (bzw. ein ganzheitli-
ches multiprofessionelles Versorgungskonzept) von schicksalhafter Bedeutung
ist: Es beinhaltet für viele (chronisch) kranke Kinder, u.a. in der Schule oder
später im Beruf trotzdem erfolgreich zu sein oder zu scheitern. Chronisch
kranke Kinder in Familien mit Armut, Migration oder alleinerziehende Mütter
oder Väter dürfen nicht »abgehängt« werden (Heckman et al., 2009, 2010).

Insgesamt muss die Erhaltung einer personalisierten »menschbezogenen«
Medizin oberste Priorität haben. So kann die Erkenntnis des bekannten Me-
dizinethikers Giovanni Maio (2013) nur vollumfänglich unterstützt werden:

»Wenn die Medizin nur noch der ökonomischen Logik folgt, wird sie am Ende
keine Medizin mehr sein. Daher muss sich die Medizin auf ihre soziale Grund-
identität besinnen und für eine solche Implementierung ökonomischen Denkens
eintreten, die es ihr ermöglicht, das zu bleiben, was sie aus Sicht der Patienten
sein muss: Eine Disziplin der authentischen Sorge für den ganzen Menschen.«
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Unsere Aufgabe, nicht nur der Kinder- und Jugendärzte, sondern aller Be-
teiligten dieses »Netzwerks,« ist es, diese Kinder und Familien zu befähigen,
die Anforderungen des Aufwachsens zu bewältigen sowie eine möglichst
umfassende Teilhabe am gesellschaftlichen Leben zu ermöglichen.

Obwohl zur Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen evaluierte, in nationalen und internationalen Leitlinien do-
kumentierte Versorgungsstandards vorliegen, mangelt es an der Umsetzung
in der praktischen Versorgung, der Vernetzung von Fachdisziplinen und zu-
meist einer angemessenen Finanzierung der erforderlichen Strukturen (Bitzer
et al., 2009).
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