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         |5|Zielsetzung des Ratgebers
         

         Eine große Zahl von Kindern und Jugendlichen ist von chronischen körperlichen Krankheiten
            betroffen. Viele der Kinder und Jugendlichen entwickeln von selbst die Kraft, um mit
            den zusätzlichen Herausforderungen zu leben. Andere benötigen dagegen Hilfen. Chronische
            körperliche Krankheiten im Kindes- und Jugendalter umfassen eine Vielzahl sehr unterschiedlicher
            Krankheitsbilder, wie z. B. Asthma bronchiale, Obstruktive Bronchitis, Diabetes mellitus,
            Epilepsie, Migräne, Morbus Crohn, Mukoviszidose, Heuschnupfen, Neurodermitis, Skoliose
            oder rheumatische Erkrankungen. Trotz aller Unterschiede stehen Betroffene und ihre
            Familien dennoch vor einer Reihe ähnlicher Herausforderungen. Dieser Ratgeber vermittelt
            zahlreiche wichtige Informationen, stellt Unterstützungs- und Therapiemöglichkeiten
            vor, gibt Hinweise zur Selbsthilfe und enthält Anregungen und Materialien zum Umgang
            mit chronischen körperlichen Erkrankungen im Alltag.
         

         Der Ratgeber gibt Antworten auf die häufigsten Fragen, die Eltern, Betroffene und
            auch Menschen aus dem Umfeld von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen haben.
            Ein wichtiges Ziel des Ratgebers ist es, die Zusammenhänge zwischen chronischen körperlichen
            Erkrankungen und psychischen Problemen aufzuzeigen und mögliche Lösungswege und Hilfestellungen
            vorzuschlagen. Besonders wichtig ist uns dabei auch auf die Bedeutung des „Loslassens“
            und auf die positiven Aspekte für die weitere Entwicklung hinzuweisen.
         

         Der Ratgeber ist Bestandteil der Reihe „Leitfaden Kinder und Jugendpsychotherapie“
            und ergänzt den entsprechenden Hauptband (Reuner & Gräßer, 2023), der sich vor allem an Fachleute aus dem Bereich Kinder- und Jugendpsychotherapie,
            Kinder- und Jugendpsychiatrie und Kinder- und Jugendmedizin wendet.
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         |9|1  Kennen Sie das?
         

         Leo ist 5 Jahre alt und hat Asthma. Deshalb war er schon einige Male im Krankenhaus, sogar nachts mit
            dem Krankenwagen und Blaulicht. Seine Eltern machen sich große Sorgen um Leo und haben
            ständig Angst, dass er wieder einen so starken Asthmaanfall bekommt. Frau Dr. Kornbrust
            ist seine Ärztin, Leo mag sie sehr gern. Sie hat ihm und seinen Eltern vorgeschlagen,
            dass er an einer Schulung teilnehmen soll, da würde er viel über seine Krankheit lernen
            und andere Kinder kennenlernen, die auch Asthma haben. Seine Eltern haben dann auch
            Unterricht, aber mit den anderen Eltern zusammen. Vielleicht darf er dann ja endlich
            auch auf das große Klettergerüst auf dem Spielplatz klettern, wie sein Freund Max.
            Leo freut sich schon auf diese Schulung und auf die richtige Schule, die auch bald
            anfängt, da will er gerne neben Max sitzen.
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         Die 14-jährige Nala hat Diabetes mellitus Typ 1 und seit einer Weile hat sie gar keine Lust mehr, regelmäßig
            ihren Blutzucker zu messen und sich zu spritzen. Ihre Blutzuckerwerte sind ein ganz
            schönes 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 müssen.
         

         Der 8-jährige Tim hat Epilepsie. Bei seinem ersten großen Anfall war zufällig die Mutter dabei. Das
            war ein riesiger Schock! Der Arzt in der Klinik hat ihnen ganz ruhig und ausführlich
            die Krankheit erklärt. Mit Medikamenten ist Tims Epilepsie gut zu behandeln und vermutlich
            hört sie irgendwann von allein wieder auf. Seitdem hat Tim jedoch extreme Wutausbrüche.
            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 ruhigen Moment
            vertraut Tim seiner Mutter an, dass er panische Angst hat, dass er an seiner Krankheit
            sterben könnte. Seine Mutter erinnert sich, dass sie die gleiche Angst hatte, als
            sie den Anfall erlebte und auch noch, als der Arzt ihnen die Diagnose erklärt hatte.
            Gemeinsam überlegen sie, mit wem |10|sie wohl am besten über diese Ängste und diese Wut sprechen können. Denn bis die Epilepsie
            wieder aufhört, wird es noch eine ganze Weile dauern.
         

         Der 12-jährige Matteo leidet seit seinem 8. Lebensjahr an Morbus Crohn. Eigentlich kommt er ganz gut mit
            seiner Krankheit zurecht und es stört ihn auch nicht, davon zu erzählen. Aber seit
            einer Weile hat Matteo häufiger Bauchschmerzen und Übelkeit, obwohl seine Blutwerte
            in Ordnung sind. Matteos Eltern ist aufgefallen, dass die Bauchschmerzen und Übelkeit
            öfters nach dem Wochenende oder nach Ferien auftreten oder wenn in der Schule eine
            Klassenarbeit ansteht. Die Ärztin hat Matteo gründlich untersucht, aber sie kann das
            auch nicht richtig verstehen und schlägt vor, dass er sich bei einem Kinderpsychologen
            vorstellen soll. Matteo findet das gar nicht gut, wie soll er das seinen Freunden
            erklären, eine chronische körperliche 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.
         

         Nächste Woche ist Annas 18. Geburtstag. Sie ist mit einer Erkrankung, die Mukoviszidose heißt, 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 bräuchten, dass
            sie ihre Medikamente nehmen soll, das könne sie schon selbst, sie sei ja jetzt schließlich
            erwachsen. Annas Eltern machen sich große Sorgen, wie es mit Anna weitergehen soll.
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         |11|Der 10-jährige Ben hat Neurodermitis und will plötzlich 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 würden immer so komisch
            gucken und keiner wolle neben ihm auf der Bank sitzen, so als hätte er eine ansteckende
            Krankheit. Ben bittet seine Mutter, ihm eine Entschuldigung zu schreiben, die beiden
            streiten darüber. Bens Mutter findet, dass er trotzdem gehen soll, sie schlägt vor,
            dass sie doch mal mit der Klassenlehrerin sprechen könnte. Das will Ben auf keinen
            Fall, er hat Angst, dass es dann noch schlimmer wird. Ben beschließt, den Schwimmunterricht
            zu schwänzen oder dort so zu tun, als wäre ihm übel oder als hätte er Kopfschmerzen,
            um nicht mitmachen zu müssen. Außerdem trägt er ab jetzt nur noch langärmlige Shirts
            und lange Hosen.
         

         Die 7-jährige Sophie hat eine rheumatische Erkrankung und jeden Freitagabend ist es Zeit für die wöchentliche
            Medikamentengabe. Sophie bekommt ein Medikament, das MTX heißt 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 überhaupt das MTX bekommt, wird es ihr richtig übel. Sie
            weiß, dass das mit der Verabredung mit ihrer Freundin Moni am Wochenende sicher nichts
            wird, weil ihr bestimmt wieder so übel und unwohl ist, dass sie die meiste Zeit im
            Bett verbringen wird.
         

         Die 13-jährige Samira hat einen Bruder, der körperlich krank ist. Er und die Eltern benötigen viel Zeit
            für die erforderlichen Behandlungen und Körperpflege 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 häufig Angst um ihren Bruder, sie weiß 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 Ihnen bzw. dir eine der Geschichten bekannt vor? Dies sind nur einige Beispiele,
            die zeigen, welche kurz- und langfristigen Auswirkungen eine chronische körperliche
            Erkrankung auf den Betroffenen selbst, die Familie, die Geschwisterkinder, das soziale
            Umfeld, die schulischen Leistungen und die eigene Entwicklung haben kann. Es gibt
            natürlich viele Beispiele von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die ihre
            chronische körperliche |12|Erkrankung prima meistern, daran sogar wachsen und „stärker“ werden. Und natürlich
            sind die oben dargestellten Fallbeispiele von Nala und Co. nur Momentaufnahmen. Es
            besteht jederzeit die Möglichkeit, dass die geschilderten Fälle einen positiven Ausgang
            nehmen. Wie das genau gehen kann, wollen wir in diesem Ratgeber zeigen. Wir haben
            dazu viele hilfreiche Informationen, konkrete Umsetzungshinweise und unterschiedliche
            Lösungsansätze zum Umgang mit der Erkrankung und Krisensituationen zusammengestellt,
            um so eine langfristige Verbesserung bei allen Betroffenen und Beteiligten zu ermöglichen.
         

         In diesem Sinne wünschen wir dir und Ihnen viel Spaß bei der Lektüre dieses Ratgebers
            und Erfolg bei der Umsetzung der einen oder anderen Hilfestellung im Alltag!
         

      

   
      
         |13|2  Die wichtigsten Fakten zu chronischen körperlichen Erkrankungen
         

         Es gibt unzählige chronische körperliche Erkrankungen, die alle Systeme unseres Körpers
            betreffen und alle ganz unterschiedlich häufig vorkommen können. Aber was ist eine
            chronische körperliche Krankheit und wie wird sie definiert?
         

         
            
               Definition: Chronische körperliche Erkrankung
               

               Als chronische körperliche oder auch somatische Erkrankungen (soma ist griechisch
                  und bedeutet Körper) werden Krankheiten bezeichnet, die von langer Dauer sind (d. h. einige Monate bis zu lebenslang), die ihre Ursache in Störungen bzw.
                  Schädigungen körperlicher Abläufe oder Strukturen haben und die Einschränkungen altersgerechter Handlungen zur Folge haben können.
               

            

         

         Bei dieser Definition muss allerdings berücksichtigt werden, dass die Dauer, Ursache
            oder auch daraus resultierende Folgebelastungen sehr unterschiedlich sein können.
            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 mellitus Typ I der Fall
            ist. Genauso kann es bei anderen Krankheitsbildern längere Phasen geben, in denen
            keine Symptome auftreten, die Krankheit also gar nicht wahrnehmbar erscheint, wie
            das z. B. beim Asthma bronchiale, chronisch entzündlichen Darmerkrankungen, Epilepsie
            oder rheumatischen Erkrankungen der Fall sein kann. Trotzdem liegt das Krankheitsbild
            dauerhaft vor. Es ist also eine chronische körperliche Erkrankung.
         

         
            
               Definition: chronisch
               

               Chronos kommt aus dem Griechischen und bedeutet „Zeit“. Wenn eine Krankheit sehr lange
                  besteht, z. B. länger als drei bis sechs Monate, oder man bei der Diagnosestellung
                  bereits weiß, dass sie mindestens so lange vorliegen wird, spricht man von einer chronischen
                  Erkrankung. Einige Betroffene sind sogar ihr ganzes Leben lang davon betroffen.
               

               |14|Chronische körperliche Erkrankungen können die Betroffenen sehr unterschiedlich stark
                  einschränken. Dies hängt unter anderem von der Art der Krankheit ab, davon, wie schwer
                  die Erkrankung ausgeprägt ist und wie sie bei der betroffenen Person im Einzelfall
                  verläuft, aber auch davon, welche Behandlungsmöglichkeiten es gibt.
               

               So gibt es auch chronische körperliche 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 Häufigkeiten unterschiedlich aus.
         

         
            
               Häufigkeit chronischer körperlicher Erkrankungen
               

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