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Zusammentassung: Der Beitrag beleuchtet die Herausforderungen und Probleme
der ambulanten Versorgung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher, die pa-
tientenorientiert, interdisziplindr 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.
Fuir diese Arbeit miissen Zeit und Raum zur Verfiigung stehen. Diesem Ziel steht
die zunehmende Okonomisierung 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 groflere Hete-
rogenitit von (genetischen) Erkrankungen und unterschiedlichen Verlaufen
(z.B. altersabhiangige Entwicklungsphysiologie). Chronische Erkrankungen
im Kindes- und Jugendalter stellen zum Teil eine grofle Belastung fiir Kind
und Familienangehorige mit haufigen Einschrinkungen der emotionalen,
sozialen und korperlichen 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 (Steif$ et al., 2013). Die Besonderheiten und Erfahrun-
gen einer sektoreniibergreifenden und interdiszipliniren 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 (iiber zwolf Monate, oft lebenslang) andauernde
gesundheitliche Beeintrichtigung bezeichnet, die zwar medizinisch behan-
delbar, jedoch in der Regel nicht heilbar ist. Neben der Krankheitsdauer
sind multiple Einschrankungen der physischen, psychischen und sozialen
Funktionsfihigkeit weitere wichtige Faktoren (Schmidt & Thyen, 2008).
Durch die Entwicklung moderner medizinischer Technologien mit verbes-
serten Diagnostik- und Therapieoptionen gegeniiber der Situation vor 20
oder 30 Jahren uberleben immer mehr Kinder mit chronischen Leiden und
Beeintrachtigungen. Ziel der Versorgung ist eine moglichst gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitit unter Einbezug des Lebensumfelds.

Kinderirzte 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 Miadchen und 16 Prozent Jungen zwischen 0 und 17 Jahren
mit chronischen Gesundheitsstorungen, die langer als ein Jahr dauern (RKI,
2018). Nach der Versorgungsstudie der Deutschen Akademie firr 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 Aufmerksamkeitsstorung (ADHS), aber
auch hinsichtlich der Folgen von Bindungsstorungen und Vernachlassigung.
Verschirft hat sich die Situation seit 2020 durch die Corona-Pandemie mit
einer Zunahme der Zahl von Kindern mit psychischen Auffilligkeiten oder
Verhaltensstorungen (Bohl et al., 2022). Von den deutlichen Einschrankun-
gen des gesellschaftlichen Lebens mit sozialer Distanzierung, einschliefSlich
der SchliefSung 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 Tatigkeit in einer Schwerpunktpraxis mit sechs Facharzten fiir Kin-
der- und Jugendmedizin, davon zwei Neuropadiaterinnen und Kinder-
und Jugendpsychotherapeutinnen sowie ein Kinder-Pneumologe, Aller-
gologe und Kinder-Nephrologe. Die Praxis ist Schwerpunktpraxis fur
Epileptologie. Etwa 60 Prozent der vorgestellten Patienten sind chronisch
krank. Der fur die Betreuung des einzelnen Patienten notwendige Zeitauf-
wand ist zumeist deutlich hoher als bei Kindern und Jugendlichen ohne
eine chronische Grunderkrankung. Dabei besteht die Herausforderung
darin, den sich immer wieder verindernden Prozess des Selbstmanage-
ments und Adhirenz in die Behandlung zu integrieren und auch immer
die Familie und das Umfeld zu beriicksichtigen (Monkemoller 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. Zoliakie) oder einen
schleichenden Beginn aufweisen (z.B. chronisch entziindliche Darmer-
krankung).

Auch finden sich sehr unterschiedliche Krankheitsverldufe: Chronische
Erkrankungen koénnen kontinuierlich in einem bestimmten Stadium ver-
harren (z.B. cerebrale Bewegungsstorung aufgrund frithkindlicher Hirn-
schidigung, Zustand nach ZNS-Lision mit deutlicher Einschrinkung der
Teilhabe), sich mit zunehmendem Lebensalter bessern (z.B. Neurodermi-
tis), schubweise immer wieder aufflackern (z.B. chronisch entziindliche
Darmerkrankung), anfallsartig zu akuten Zustinden fithren 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 Storungen bei chronisch kranken
Kindern zwei- bis viermal haufiger nachweisen als bei gesunden Kontroll-
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gruppen. Dabei finden sich hidufiger internalisierte (Angst, Depression)
als externalisierte Storungen (Aggressionen). Die Kinder sind zumeist
verunsichert, beschaftigen sich mit der Schuldfrage und sind in ihrer Le-
bensqualitdt beeintrachtigt (Noeker & Petermann., 2013). Bereits in der
frithen Entwicklung zeigen sie eine erhohte Vulnerabilitit. Beim Erwach-
senwerden miissen sie ihre chronische Krankheit integrieren und somit
eine doppelte Problematik bewiltigen. Die Auswirkungen auf den Alltag
sind nicht zu unterschitzen. Haufige Arzt- und Krankenhausbesuche, zeit-
aufwindige, unter Umstidnden auch schmerzhafte Therapien mit zum Teil
Chronifizierung friher Schmerzerfahrungen, eine reduzierte Leistungsfi-
higkeit, die regelmiflige Einnahme von Medikamenten, der Verlust von
Ausgleich in Sport und Freizeit, die Beeintriachtigung von Entwicklung
und Pubertit, das erschwerte Erreichen von Autonomie, ein eventuell
auffilliges Erscheinungsbild, eingeschriankte Mobilitit und eine mogli-
cherweise reduzierte Lebenserwartung sind Aspekte, die bei der Betreuung
chronisch kranker Kinder beachtet werden miissen. Entscheidend fiir 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 Familienangehorigen (Lavigne & Faier-Routman, 1993; Pinquart,
2013).

Interdisziplindre Betreuung

Viele Themen und Fragen von Patienten und Eltern werden taglich an das
Team der Praxis »herangetragen«. Dabei ist eine pragmatische Herange-
hensweise mit Fokussierung auf Bewaltigungsstrategien unter Beachtung
familidrer Ressourcen angezeigt. Diese »tigliche 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, Frithforderstellen, Krankenhausern, sozialpadiatrischen Zentren
statt; Anfragen von Versorgungs- und Jugendiamtern, Antrige fiir Rehabi-
litationsmafSnahmen miissen bearbeitet werden; die Teilnahme an interdis-
ziplindren Runden und Frihférderstellen und vieles mehr ist notwendig.
Gerade die sektorale Trennung zwischen ambulantem und stationdrem
Bereich macht die Entwicklung ganzheitlicher medizinischer Versorgungs-
konzepte nicht immer einfach — insbesondere fiir Kinder und Jugendliche
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Jugendamt/
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Abbildung 1: Interdisziplindrer Austausch am Beispiel einer
Schwerpunkipraxis

mit komplexen Krankheiten. Erschwerend kommt hinzu, dass die Ju-
gendlichen mit Erreichen ihrer Volljahrigkeit von der bislang vertrauten
padiatrischen Versorgung in die Erwachsenenmedizin wechseln miissen.
Diese Transition ist ein zumeist lingerer multidisziplindrer Prozess. Fir
chronisch kranke Jugendliche ist diese Lebensphase des Ubergangs in das
Erwachsenenalter mit besonderen Aufgaben verbunden. Sie muissen Verant-
wortung fiir ihre Erkrankung tibernehmen und sich dafiir die notwendigen
Kenntnisse und Fertigkeiten aneignen. Die Eltern, die in der Regel iiber
viele Jahre die Verantwortung fiir die medizinische und psychosoziale Ver-
sorgung iibernommen haben, mussen lernen, diese Verantwortung an die
Jugendlichen abzugeben. Dieser Prozess stellt fiir das gesamte familidre
Gefiige eine grofle Herausforderung dar. Erwachsenenmediziner wiederum
miussen sich auf fur sie oft fremde und zum Teil seltene Erkrankungen und
Behandlungsstrategien einstellen. Eine besondere Schwierigkeit der Tran-
sitionsmedizin besteht in der Gewihrleistung einer konstanten Betreuung
der Jugendlichen tiber die verschiedenen haus- und facharztlichen Sekto-
rengrenzen.
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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 Umstinde, Entwicklungen, Angste sowie Gedanken
zumeist Uber Jahre mehr und besser kennen. Schwerpunktpraxen beglei-
ten ihre Patienten meistens Uber lange Zeitraume vom Sauglingsalter tiber
die Kindheit und Pubertdt 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. Fur alle diese »Themen« ist eine
(Schwerpunkt-)Praxis zumeist der primire Ansprechpartner. Neben der evi-
denzbasierten Medizin sind bei dieser Tatigkeit tiglich 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 Fordermanagement in Abhingigkeit von der
Diagnose, dem Schweregrad des Krankheitsbildes entsprechend und passend
zur Lebenssituation »organisiert« werden. Aufgrund der Fulle der tiglich
betroffenen Bereiche, wie die Gesamtheit der kindlichen Entwicklung, das
Verhalten, die Familienangehorigen mit ihren Beziehungen untereinander
und vielen weiteren Facetten sind Schwerpunktpraxen auf eine multiprofes-
sionelle und interdisziplindre Vernetzung u.a. mit Krankenhaus- und Hoch-
schulambulanzen, sozialpidiatrischen Zentren (SPZ), ambulanten Kran-
kenpflegediensten, sozialmedizinischer Nachsorge, psychotherapeutischen
Einrichtungen und padiatrischen Palliativversorgungsdiensten angewiesen.
Dabei ist eine sektoreniibergreifende und interdisziplindre Zusammenarbeit
auf Augenhohe notwendig.

Bediirfnisse und Erwartungen chronisch kranker Kinder und Eltern

Viele Eltern haben grofle Angste beziiglich des weiteren Krankheitsverlaufs
und der Zukunft ihres Kindes. Sie erfahren eine soziale Stigmatisierung;
ihre Aufmerksambkeit ist haufig auf Krankheitssymptome und mogliche Ver-
anderungen gerichtet. Nicht selten sind innere Konflikte gegentiber dem
erkrankten Kind, aber auch gegeniiber moglichen Geschwisterkindern sehr
belastend. Auch die Partnerbeziehung kann leiden mit dem Resultat einer

66  Psychoanalytische Familientherapie Nr. 46, 24 (1) 2023



Steil & Langner: Ambulante Versorgung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher

Trennung und damit zusitzlichen Belastungen fur die gesamte Familie (Ab-
bildung 2).

Soziale
Belastungen

Funktionelle
Einschrankungen

- Riickhalt in der Familie
- Umgang mit Geschwisterrivalititen
- Vernachlassigung der
eigenen sozialen Bindungen
— Negative Reaktionen der Umwelt

- Berucksichtigung der Erkrankung
bei Aktivitatsplanung
— Einschrankung der
kérperlichen Aktivitat

Emotionale
Belastungen

Behandlungs-
anforderungen

— Erhéhter Zeitaufwand durch Therapie
- Berufliche Einschrankungen und
finanzielle Belastung der Familie
- Eltern als Ansprechpartner
fir die Therapie

~ Psychische Belastung des Kindes
- Belastung der Geschwister
- Angste und Trauer
- Gedanken an die Zukunft
- Fragen nach »Schuld«
oder Verursachung

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

Chronisch kranke Kinder und Eltern erwarten zunichst einen konstanten
Ansprechpartner, Einfithlungsvermogen, Erfahrung und eigehende Kennt-
nisse des jeweiligen Krankheitsbildes. Patienten und Eltern konnen sich im
Verlauf der Erkrankung zu wahren Experten entwickeln und merken sehr
schnell, wenn ihrem medizinischen und/oder psychotherapeutischen Gegen-
iiber das notige Fachwissen fehlt. Eltern wiinschen hiufig mehr soziale
Unterstiitzung und Entlastung. Chronisch kranke Kinder wiinschen bestian-
dige, verstindnis- und liebevolle Beziehungen in ihrer Familie und mochten
moglichst »normal« sein. Mit zunehmendem Alter erlangen Themen wie
Unabhingigkeit und Selbstverwirklichung Bedeutung. Dabei ist eine Star-
kung des Selbstwertgefiihls und eine vertrauensvolle Unterstiitzung durch
Eltern, Geschwister und Freunde fiir ein psychisches Wohlbefinden sowie
Sicherheit und Struktur wichtig. Das familidre Umfeld kann sowohl stir-
kend (resilienzfordernd) als auch schwichend wirken. Nicht selten fehlt es
an etablierten Kommunikationswegen zwischen Arzten 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, 6konomische und
zeitliche Voraussetzungen fir ein fachkompetentes, multiprofessionelles Ar-
beiten mit Patienten und den Familien zu schaffen. Auch im Fall von seltenen
und weniger hiufigen Krankheitsbildern miissen Koordinatoren und Mit-
arbeiter verschiedener Professionen verfugbar sein. Konzepte fiir chronisch
kranke Kinder mittels einer sektoreniibergreifenden und interdisziplinaren
Zusammenarbeit zwischen sozial orientierter Padagogik, Psychotherapie und
Medizin sind zu fordern. Die Vergiitung fir das chronisch kranke Kind muss
neu berechnet werden, mit einem kindgerechten Erlossystem sowohl fiir den
stationdren als auch fiir den ambulanten Bereich. Jeder Euro fiir (Frih-)Forde-
rung von chronisch kranken Kindern erspart Folgekosten. Dies wurde bereits
durch den Okonomen und Nobelpreistriger James Heckman in der legen-
ddren Langzeituntersuchung des Perry-Projektes eindrucksvoll bestatigt. Er
konnte aufzeigen, dass gerade fiir Kinder aus sozial benachteiligten Familien
der Aufenthalt in einem gut ausgestatteten Kinderzentrum (bzw. ein ganzheitli-
ches multiprofessionelles Versorgungskonzept) von schicksalhafter Bedeutung
ist: Es beinhaltet fir viele (chronisch) kranke Kinder, u.a. in der Schule oder
spater im Beruf trotzdem erfolgreich zu sein oder zu scheitern. Chronisch
kranke Kinder in Familien mit Armut, Migration oder alleinerziehende Miitter
oder Viter diirfen nicht »abgehiangt« werden (Heckman et al., 2009, 2010).
Insgesamt muss die Erhaltung einer personalisierten » menschbezogenen «
Medizin oberste Prioritat haben. So kann die Erkenntnis des bekannten Me-
dizinethikers Giovanni Maio (2013) nur vollumfanglich unterstiitzt werden:

»Wenn die Medizin nur noch der 6konomischen Logik folgt, wird sie am Ende
keine Medizin mehr sein. Daher muss sich die Medizin auf ihre soziale Grund-
identitdt besinnen und fur eine solche Implementierung 6konomischen Denkens
eintreten, die es ihr ermoglicht, das zu bleiben, was sie aus Sicht der Patienten
sein muss: Eine Disziplin der authentischen Sorge fur den ganzen Menschen. «
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Unsere Aufgabe, nicht nur der Kinder- und Jugendirzte, sondern aller Be-
teiligten dieses » Netzwerks, « ist es, diese Kinder und Familien zu befahigen,
die Anforderungen des Aufwachsens zu bewiltigen sowie eine moglichst
umfassende Teilhabe am gesellschaftlichen Leben zu ermoglichen.

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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Outpatient care of children and adolescents with chronic disease

Summary: The article examines the challenges and problems of the outpatient care
of children and adolescents with chronic disease; this care should be patient-centred
and interdisciplinary, provided by a multiprofessional team or collaboration. The
individualised treatment plan must include the patient’s ordinary life and psycho-
logical factors. Time and space must be available for this work. The increasing
economisation of medicine conflicts with this aim.

Keywords: children and adolescent with chronic disease, psychosocial maladjust-
ment, special aspects of treatment

Biografische Notizen

Jens-Oliver Steifs, Prof. Dr. med., ist seit 2002 Oberarzt am Zentrum fiir Kinder-
heilkunde und Jugendmedizin der Universitits-Kinderklinik GiefSen und seit 2008
zusitzlich in einer Schwerpunktpraxis in Fulda niedergelassen.

Cornelia Langner, Dr. med., ist seit 1999 in einer Schwerpunktpraxis in Fulda nie-
dergelassen.

Kontakt

Prof. Dr. med. Jens-Oliver Steifs

UKGM Giefsen

Abteilung fiir Allgemeine Pidiatrie und Neonatologie

70  Psychoanalytische Familientherapie Nr. 46, 24 (1) 2023



Steil3 & Langner: Ambulante Versorgung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher

Feulgenstr. 10-12
35392 Giefsen

Prof. Dr. med. Jens-Oliver Steifs (Kinder- und Jugendpneumologie und Allergologie)
Dr. med. Cornelia Langner (Neuropadiatrie, Epileptologie und Kinder- und
Jugendpsychotherapie)

Schwerpunktpraxis Fulda

Heinrich-von-Bibra-Platz 1

36037 Fulda

E-Mail: info@praxis-langner-steiss.de

Psychoanalytische Familientherapie Nr. 46, 24 (1) 2023 71



