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1. Eingangstibung / Hinfiihrung

Versuchen Sie sich zu erinnern, wo haben Sie in Ihrem Leben personlich oder beruflich mit
chronischen korperlichen Erkrankungen zu tun gehabt: Eigene Erfahrungen, Erfahrungen in
der Familie, aus der Nachbarschaft, dem Freundeskreis, aus der Schule, dem Studium bzw.

Ausbildungszusammenhéngen?

Wann ist mir selbst chronische korperliche Erkrankung zum ersten Mal begegnet
bzw. aufgefallen? Um welche Personen, Krankheiten hat es sich dabei gehandelt?
Wie sind wir in meiner Herkunftsfamilie mit dem Thema kérperliche chronische
Erkrankung umgegangen? Wie haben wir dartiber gesprochen?

In welcher Form werde ich oder habe ich bereits als Kinder- und
Jugendlichenpsychotherapeut/in mit chronischen Erkrankungen zu tun haben? Wo
und in welcher Form bin ich in meinen Therapien bereits chronischer Erkrankung
begegnet?

Kurzer Austausch mit zwei Sitznachbarn

2. Grundlagen / Einfilhrung

Fortschritten in der Medizin fuhren zu l&ngeren Lebenszeiten, woraus eine
Verschiebung in der Medizin hin zu mehr chronischen kdrperlichen Erkrankungen
resultiert

Unterschied zwischen Akuterkrankung und chronischer Krankheit ist die Chronizitét,
d.h. Zeitdauer der Erkrankung (Zeitdauer fiihrt zu psychosozialen Folge- und
Begleitumstanden)

Krankheitsverstandnis (Schweitzer & v. Schlippe, 2007)
Krankheit kann sich auf verschiedenen Systemebenen &uern oder eben nicht dufern:

o0 Kirank sein

o Sich krank fuhlen

o0 Sich krank zeigen

Damit werden drei Systemebenen unterschieden:

o0 Biologische Ebene: Interaktion von Genen, Hormonen, Nervensignalen,
Bakterien etc., die von Experten oder Laien als ,,krankhaft* diagnostiziert
werden

0 Psychische Ebene (das ,.erlebte Leben*): Gefuihle und Gedanken,
Selbstgespréache, Traume, Problemtrane- oder Losungszustande kénnen das
Selbserleben krank zu sein, ausmachen




(0]

Soziale Ebene (das ,,erzahlte Leben*): Hier wird der Teil der oberen Ebenen

sichtbar, der auch in Kommunikation einflie3t,- alles was Laienbeobachter,
Betroffene und Fachleute sprechen

Die amerikanische Medizinsoziologie sieht drei verschiedene Ubersetzungen fiir den
deutschen Begriff ,,Krankheit* vor, die die bio-psycho-sozialen Systemebenen
wiederspiegeln:

(o]
o
(o]

Disease: Die biomedizinische, ,,objektive” Krankheit

IlInees: Die erlebte und gefuhlte Krankheit

Sickness: Die von anderen wahrgenommene und zugestandene
Krankheit

Beispielhafte psychosoziale Belastungsfaktoren fur Kinder und Jugendliche:

(o]
o

O O0OO0O0O0O0O0

Tagliche Therapiedurchfiihrung

Schmerzen, Hilflosigkeit und Angste aufgrund diagnostischer und
medizinischer Prozeduren

Umgang mit der Begrenzung der korperlichen Leistungsfahigkeit
Vermeiden / Verzicht / Einschrankung attraktiver Dinge
Verhalten in der Schule (Lehrer / Mitschdiler)

Verhalten in der Freizeit (Freunde / Verein)

Verhalten in der Familie

Umgang mit Gefuihlen wie Wut / Ohnmacht / Angst
Auseinandersetzung mit dem Koérperselbstbild und Selbstwertgefihl
Existentielle Konfrontation mit Tod und Sterben

Beispielhafte psychosoziale Belastungsfaktoren fir die Eltern:

o Diagnoseerdffnungsschock

o Fragen des eigenen Versagens / Verschuldens

o0 Entscheiden ohne Grundlage: Wahl der ,,richtigen Behandlung*,
oftmals ohne geniligend Informationen tber die Vor- und Nachteile der
verschiedenen Behandlungsansétze

o Dauertherapie: Durchsetzung einer taglichen Behandlungsroutine, wer
ist wofur zustandig?

o0 Erziehung: Versorgen aber nicht verwéhnen; auf besondere
Notwendigkeiten eingehen jedoch nicht (,,iber“-)behiten: stiitzen aber
dennoch Selbsténdigkeit lassen

o Verlauf: Umgang mit unklarer Prognose, unsicherem Verlauf, Qual der
Ungewissheit, Umgang mit Krisen(gefahren)

o0 Umgang mit den Geschwistern

0 (Unterdriickte) Enttauschung und Wut tber eigene unerftillte
Hoffnungen und Winsche

o Verzicht auf lieb gewonnene Dinge wie z.B. Haustiere, Urlaubsort,
Rauchen

0 Weniger Zeit / Freiraum fur sich selber, fir die Paarebene

o Emotionale Konflikte: Nicht mehr kdnnen, meinen, seine Angst
verbergen zu mussen, Angst, das Kind kénne sterben, sich alleine
fiihlen, Uberforderung, Schuld- und Versagensgefiihle

0 Weitere Familienplanung

e Zusammenfassend: Medizinische, psychologische und soziale Komponenten
durchdringen sich im Bereich chronischer Erkrankung in einer schwer fassbaren



Komplexitat von Rickbeziglichkeiten und Wechselwirkungen (Metapher des

Mobiles); Folge: bio-psycho-soziales Krankheitsmodell

Chronische Erkrankungen missen behandelt und bewaltigt werden. Bewéltigen ist
dabei ein psychologischer ProzeR3

Nach dem ,,Modell familidrer Anpassung“ (Rolland, 1993) sind zentrale Faktoren flr
den Anpassungsprozel:

Schweregrad der Krankheit

Spezifische krankheitsspezifische Einschrankungen

Prognose

Zeitphase der aktuellen Krankheitsentwicklung

Verlauf

Balance zwischen Stressoren und Ressourcen der Familie

Phase im Lebenszyklus

Generationsubergreifende familiare Vorerfahrungen mit Krankheiten
Quialitat des familiaren Austauschs und der Kommunikation

Daraus resultiert als angemessenes VVersorgungsmodell: Interdisziplinaritét. Die
wesentlichen Arbeitsgrundlagen lauten hier:

o Kommunikation

o Koordination und

o0 Kooperation zwischen den unterschiedlichen Berufsgruppen, d.h. die
Berufsgruppen arbeiten miteinander und nicht nebeneinander



3. Erscheinungsformen und Pravalenzen von chronischen Erkrankungen im Kindes- und

Jugendalter

Bereich / Organ Krankheiten Pravalenz
Allergie Neurodermitis 4-20%
Asthma 15-30%
Lunge Mukoviszidose 0,0005 %
Herz Angeborener Herzfehler 0,9 %
Stoffwechsel Diabetes 0,5%
Phenylketonurie® 0,5 %
Endokrinologie Kleinwuchs® 3%
Hypothyreose® 0,00025 %
Onkologie / Himatologie  |Krebs 2%
Thalassamien’ >1 %
Niere Nephrose >1 %
Insuffizienz >1 %
Nervensystem Epilepsie 0,6%
Retardierungen 4 %
Muskel / Skelett Rheuma >1 %
Muskeldystrophie >1 %
Gastrointestinal ZO6lliakie 1%

! Phenylketonurie: Klass. Diagnose beim Vorsorge-Screening im Sauglingsalter. Aufgrund
des Fehlens eines Enzyms funktioniert en Teil des Stoffwechsels nicht; bei Nichterkennung
droht als mogliche Folge geistige Behinderung; Therapie: Diat

2 Kleinwuchs: Wachstum unter 3. Perzentil (K. ist keine Diagnose sondern ein Beschreibung)
% Hypothyreose: Schilddriisenunterfunktion

* Thalassamien: Besondere Form der Blutarmut



4. Anregungen fir Fragen zur Erfassung des Aspektes ,.chronische kérperliche Erkrankung*
im Kontext Jugendhilfe

Ausgangssituation: Familie wird vom regionalen Jugendamt an die Einrichtung /
JugendhilfemalRinahme verwiesen, weil es viele familiaren und sozialen Schwierigkeiten gibt.
Neben den manigfaltigen und komplexen psychosozialen Problemen droht die auch existente
kdrperliche chronische Erkrankung quasi ,,unterzugehen®. Welche Fragen kann ich im
Rahmen der probatorischen Sitzungen zu chronischen korperlichen Erkrankung stellen?

e Wie lange hast Du das .... schon?

e Wo und von wem wirst Du mit dem .... betreut?

e Wie geht es Dir korperlich momentan mit Deiner chronischer Erkrankung (Skala von
0 bis 100)?

e Welches Problem ist fur Dich z.Zt. ,,gr6Rer / schlimmer*: Weswegen ihr hier
hergekommen seid oder Deine chronische Krankheit?

e Was wirdest Du sagen, wie gut kennst Du Dich mit Deiner chronischen Erkrankung
aus (Skala von 0 bis 100)?

e Wie (un-)zufrieden bist Du / sind Sie mit der medizinischen Betreuung?

e Hattest Du wegen Deiner chronischen Erkrankung auch schon einmal Kontakt mit
einem/r Psychologen/in?

e Wie kommst Du im Alltag mit Deiner chronischen Erkrankung zurecht? (Skala)
Welche 3 Sachen klappen gut, welche 3 nicht so gut?

e Was nervt Dich am meisten an Deiner chronischen Erkrankung?

e Wie hat alles angefangen?

e Siehst Du / sehen sie irgendeine Querverbindung zwischen dem Anla weswegen Sie
sich hier angemeldet haben und der chronischen Erkrankung?

e Wie lange wird Deine Krankheit dauern? Wird die irgendwann weg sein?

e Was kann man gegen die Krankheit tun? Was hilft?

e Kann man an der Krankheit auch sterben?

Es bietet sich an, jedes Familienmitglied zu seiner jeweiligen Perspektive zu befragen bzw.
die Fragen in zirkuldrer Art und Weise zu stellen.

Bitte Fingerspitzengefihl walten lassen, wie offensiv / vorsichtig ich diese Fragen in einem
Erstgesprach einbringe, da der Anmeldegrund i.d.R. nicht die kdrperliche chronische
Krankheit ist.

Ziel dieser Fragen ist es zum einen inhaltliche Informationen i.S. von Anamnese zu erhalten
jedoch auch bzw. vielmehr Systembeobachtung zu betreiben, wie die Familie Uber die
chronische Krankheit spricht. Welche Muster / Regeln kann ich hierzu beobachten?
Mit diesen Fragen erhebt man die sog. subjektiven Krankheitsvorstellungen der
Familienmitglieder, d.h. deren subjektive Annahmen zu
Entstehung
Kausalitat
zeitlichen Verlauf
Konsequenzen
Behandlung

e Heilung
Sie dienen der subjektiven Sinnstiftung und Orientierung fir jedes Familienmitglied und
wirken auf die individuell-personliche als auch familidre Krankheitsbewéltigung entweder i.S.




von Risiko- oder Schutzfaktor
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