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1 Was man iiber chronische Erkrankungen
im Jugendalter wissen sollte

Das Jugendalter ist eine Phase im Leben eines Menschen, in der auf vie-
len Ebenen Verinderungen stattfinden: Der Korper wichst und ent-
wickelt sich, die Menschen in der Umwelt stellen neue Forderungen, die
geistigen Fahigkeiten wachsen und die Jugendlichen haben neue Interes-
sen (Flammer/Alsaker 2002). Diese Verinderungen sind teils biologisch
bedingt, denn Jugendliche erleben weitreichende physiologisch ausgeloste
korperliche und geistige Fortschritte in ihrer Entwicklung. Teils sind die
Verinderungen aber auch darin begriindet, dass Jugendliche eine Reihe
von ,Entwicklungsaufgaben“ zu bewiltigen haben, die sich grundlegend
von den Erfordernissen der Kindheit unterscheiden (Havighurst 1953).
So miissen sie unter anderem neue und reife Bezichungen zu Altersge-
nossen beiderlei Geschlechts aufbauen, die eigene Geschlechtsrolle iiber-
nehmen sowie ihre korperliche Erscheinung akzeptieren und lernen, mit
threm Korper richtig umzugehen. Ebenso miissen sie emotionale Unab-
hingigkeit von den Eltern und von anderen Erwachsenen erlangen, sich
auf ein eigenes Familienleben vorbereiten und die eigene Karriere planen.
Es ist auflerdem an der Zeit, Werte und ein ethisches System zu erlangen
sowie sozial verantwortliches Verhalten zu erstreben und zu erreichen
(Dreher/Dreher 1985).

Jugendliche missen also vielfiltige Anpassungsleistungen erbringen,
um die seelischen, korperlichen und sozialen Verinderungen zu meistern.
Den meisten Jugendlichen gelingt die Anpassung an die neuen Erforder-
nisse. Bei einigen zeigen sich jedoch zeitweilige Uberforderungssituatio-
nen, die sich in Risikoverhaltensweisen (wie riskantem Verhalten im Ver-
kehr oder Drogenkonsum, depressivem Riickzug oder Delinquenz)
duflern konnen (Flammer/Alsaker 2002; Maggs/Hurrelmann 1998).
Uberforderung ist zwar nicht die Regel, aber eine gewisse Gefihrdung be-
steht - und zwar auch bei Jugendlichen, die keine Belastungen haben, die
tiber das Normalmafl hinausgehen.

Wie aber stellt sich die Situation fiir Jugendliche dar, deren Leben
grundsitzlich durch ein hoheres Maf§ an Belastungen gekennzeichnet ist,
als dies bei den meisten ihrer Gleichaltrigen der Fall ist? Ein hoheres Maf§
an Belastungen kann zum Beispiel ein drastischer Wechsel des sozialen
Netzwerkes durch Umzug, eine Verinderung der familidgren Situation
durch Arbeitsplatzverlust der Eltern oder durch den Tod oder Weggang
eines Elternteils sein. Eine solche Belastung kann aber auch durch eine
chronische Krankheit oder eine dauerhafte Behinderung verursacht sein,
mit der Jugendliche leben miissen.
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1.1 Haufigkeiten chronischer Erkrankungen im Jugendalter

Um das Belastungspotential chronischer Erkrankungen im Jugendalter
naher zu beleuchten, soll im Folgenden der Begriff ,,chronische Erkran-
kungen® definiert und die Haufigkeit solcher Erkrankungen im Jugend-
alter betrachtet werden. Der Begriff ,,Chronische Erkrankung® ist sehr
vielschichtig, und eine Vielzahl von Erkrankungen unterschiedlicher Ge-
nese und Symptomatik wird darunter zusammengefasst. Gemeinsame
Kennzeichen dieser Erkrankungen sind (Schiifller 1993):

B Eine echte Heilung ist bis heute nicht maoglich.

B Wechselnde, zum Teil nur schwer wahrnehmbare Symptomatik;

B langfristiger Verlauf, oft bis zum Lebensende;

B unvorhersagbares Voranschreiten, vielfach durch wiederkehrende
Krankheitsphasen gekennzeichnet;

B haufig fortschreitende Verschlechterung der Symptomatik;

B multikausale Verursachung.

Chronisch krank zu sein bedeutet also nach dieser Definition fiir die Be-
troffenen einmal das Erleben bestimmter korperlicher Symptome und
physiologischer Verinderungen. Zum anderen erfordert eine chronische
Krankheit die Auseinandersetzung mit einer Reihe von problematischen
psychischen Aspekten - zum Beispiel mit verdnderten Zukunftsperspek-
tiven. Die Ungewissheit iiber die zukiinftige Krankheitsentwicklung, die
Einschrinkung des korperlichen Leistungsvermogens, eine mogliche Ver-
inderung des Aussehens, die dauerhafte Abhingigkeit vom medizini-
schen System oder die Verinderung von Lebensschwerpunkten und Per-
spektiven sind weitere typische Probleme (Petermann/Kroll 1995). Der
Umgang mit einer chronischen Erkrankung erfordert also sowohl von
den Betroffenen als auch von threm Umfeld in jedem Fall Anstrengungen,
um mit der Krankheit umzugehen, sie in das Leben zu integrieren, um ein
zufrieden stellendes Leben zu fiihren.

Die Auftretenshiufigkeit chronischer Erkrankungen ist tiber die Le-
bensspanne unterschiedlich. Im Allgemeinen ist das Jugendalter eine Pha-
se guter Gesundheit; Jugendliche haben im Vergleich zu anderen Alters-
gruppen die geringste Sterblichkeit und seltene Krankenhausaufenthalte
(Suris/Blum 2001). In der Jugend treten auch die sonst hiufigsten chroni-
schen Krankheiten (Krebs-, Herz- und Kreislauferkrankungen) eher sel-
ten auf (Losel/Bender 1991). Trotzdem geht man von einer mittleren
Hiufigkeit von zehn Prozent chronisch kranker Jugendlicher in west-
lichen Industrielindern aus (Eiser 1990; Williams et al. 2002). Zu den
Hiufigkeiten einzelner Erkrankungen liegen unterschiedliche Aussagen
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Tabelle 1.1: Die hiufigsten chronischen Erkrankungen bei Jugendlichen
(Hoepner-Stamos 1996)

Erkrankung Haufigkeit bei Jugendlichen in Prozent
Allergien 33-34%

Migrane 2-12%

Asthma 2-5%

Herzkrankheiten 0,07-1%

vor. Das liegt daran, dass in verschiedenen Landern unterschiedliche Kri-
terien fiir die Diagnose einzelner Erkrankungen angewendet werden.
Legt man amerikanische Daten aus dem Jahr 1988 zugrunde (Seiffge-
Krenke 1998a), dann leiden Jugendliche zwischen 10 und 17 Jahren am
hiufigsten unter allergischen Erkrankungen der Atemwege und Asthma
(zusammen 157 Fille pro 100.000 Jugendliche). In der Haufigkeit folgen
chronische Ohrentziindungen, hiufige Kopfschmerzen, verschiedene Er-
krankungen des Verdauungstraktes und allergische Hauterkrankungen.

In Tabelle 1.1 sind die Angaben aus einer Analyse von Hoepner-
Stamos wiedergegeben (1996). Bei weiteren chronischen korperlichen
Krankheiten (Erkrankungen des Magen-Darm-Traktes, des Zentralen
Nervensystems, Stoffwechselerkrankungen, Erkrankungen der Niere
und der ableitenden Harnwege, Bluterkrankungen, Erkrankungen des
Skeletts und der Muskulatur sowie Krebserkrankungen) liegen die Schit-
zungen unter einem Prozent.

Die Hiufigkeitsangaben fiir chronische Erkrankungen im Jugendalter
sind also etwas unterschiedlich, da die Diagnosekriterien, Berechnungen
der Hiufigkeiten und die untersuchten Gruppen zum Teil wenig ver-
gleichbar sind. Die meisten Statistiken kommen jedoch zu der oben be-
reits beschriebenen Schlussfolgerung, dass man von einer gesamten Hiu-
figkeit von zehn Prozent chronisch kranker Jugendlicher in westlichen
Industrielindern ausgehen muss, dass also von einhundert Jugendlichen
zehn mit einer lang andauernden (zum Teil schon in der frithen Kindheit
aufgetretenen) Krankheit leben miissen. Ein nicht unerheblicher Teil der
Jugendlichen ist also damit beschiftigt, die Anforderungen des Erwachse-
nenalters mit denjenigen einer chronischen Krankheit miteinander in Ein-
klang zu bringen. Was bedeutet dies fir die betroffenen chronisch kran-
ken Jugendlichen?
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1.2 Zusammenhange zwischen korperlichen
und psychischen Aspekten

Bei der Untersuchung der Folgen chronischer Erkrankungen im Jugend-
alter gibt es zwei mogliche Ausgangspositionen:

1) Man geht davon aus, dass die Betroffenen durch die eintretenden Ver-
inderungen in der Jugend iberfordert werden, weil ihr Leben sowieso
durch vielfiltige krankheitsbedingte Belastungen gekennzeichnet ist. Die
zusitzliche Anpassungsleistung an die anstehenden Veridnderungen kon-
nen schliefflich zu einem Zusammenbruch ihrer Bewiltigungskapazititen
fuhren.

2) Es besteht aber auch die Méglichkeit, dass Jugendliche mit einer chro-
nischen Erkrankung besondere Fertigkeiten im Umgang mit Belastungen
erwerben. Auf diese Weise konnen sie sich leichter an die neuen Lebens-
umstinde des Jugendalters gewohnen, so dass sie keine Nachteile ge-
geniiber gesunden Gleichaltrigen haben - und zumindest nicht mehr als
andere Jugendliche Gefahr laufen, durch die gleichzeitig anstehenden Be-
wiltigungsnotwendigkeiten iiberfordert zu werden.

Sind also Jugendliche mit einer chronischen korperlichen Erkrankung in
besonderem Mafle durch seelische Komplikationen (als Folge von Uber-
forderungen) gefahrdet oder nicht? Diese Frage ist Gegenstand durch-
aus kontroverser Auseinandersetzungen (Boice 1998; Hagen v./Noeker
1999). Vielfach wird in der Literatur ein Zusammenhang zwischen kor-
perlicher Krankheit und psychischer Auffilligkeit berichtet (Blanz 1994;
Eiser 1990). Bei lebensbedrohlichen Erkrankungen wie Krebs wurde bei-
spielsweise eine zwei- bis dreifach hohere Auftretensrate psychopatholo-
gischer Storungen aufgefunden (Hiirter 1996), unter anderem in Form
von Depressivitit, Suizidalitit, Essstorungen oder anderen seelisch be-
dingten Korpersymptomen (Anfille, Schmerzen, Sensibilititsstorungen
etc.) (Kammerer 1996). Auch bei schweren, aber nicht akut lebensbe-
drohlichen Erkrankungen wie Diabetes, Asthma und Schidigungen der
Wirbelsiule (Spina bifida) berichten betroffene Jugendliche iiber ein ho-
heres Mafl an depressiven Symptomen (Key et al. 2001; Mullins et al.
2000). Bei einzelnen Erkrankungsarten finden sich spezielle soziale oder
selbstwertbezogene Probleme, die zu seelischen Konflikten fithren kon-
nen. So erleben etwa Jugendliche mit Turner-Syndrom (genetischer De-
fekt des Geschlechtschromosoms bei Madchen, der zu Kleinwiichsigkeit
und fehlender Geschlechtsreifung fithrt) mehr Probleme mit sozialen
Beziehungen und weniger schulischen Erfolg als gesunde Jugendliche
(McCauley et al. 2001). Jugendliche mit Storungen der Sehfihigkeit er-
leben ihre Beziehungen zu Freunden ebenfalls als schwierig (Huure/Aro
2000).
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Auf der anderen Seite finden sich aber auch Untersuchungen, die kei-
ne Zusammenhinge zwischen chronischer Erkrankung und psychischer
Labilitit oder psychopathologischen Verinderungen auffinden (Gort-
maker et al. 1993; Jacobson et al. 1997) - oder bei denen nur in Unter-
gruppen der untersuchten chronisch korperlich kranken Jugendlichen
psychische Auffilligkeiten beobachtet werden (Suris et al. 1996a). Eine
eindeutige Antwort auf die Frage nach dem Zusammenhang zwischen
chronischer Erkrankung im Jugendalter und iiberdurchschnittlich stark
ausgepragten psychischen Problemen gibt es somit zurzeit nicht.

Diese Unklarheit kann unter anderem dadurch begriindet sein, dass die
entsprechenden Untersuchungen nicht spezifisch auf das Jugendalter zu-
geschnitten waren; es wurden niamlich iltere Kinder und Jugendliche ge-
meinsam untersucht (Roth/Seiffge-Krenke 1996). Betrachtet man aber
Kinder und Jugendliche gemeinsam, dann gehen die Besonderheiten jeder
der beiden Gruppen verloren. Der zweite Grund, der wahrscheinlich zu
den widerspriichlichen Ergebnissen gefihrt hat, konnte im Allgemein-
heitsgrad der Fragestellung begriindet sein. Warum sollte man iiberhaupt
erwarten, dass Jugendliche mit einer chronischen Erkrankung auf allen
Ebenen stirker belastet sind als gesunde Jugendliche? Man hat z. B. fest-
gestellt, dass Jugendliche mit chronischen Erkrankungen hiufiger iiber
ithr Korperbild klagen (Fritz/McQuaid 2000), aber es gibt nur wenig
Hinweise auf ein geringeres Selbstwertgefiihl als bei gesunden Jugend-
lichen.

Negativ fillt auflerdem auf, dass chronisch kranke Jugendliche hiufig
nicht mehr wie frither, wihrend ihrer Kindheit, die therapeutischen An-
weisungen zur Behandlung ihrer Erkrankungen einhalten (Williams et al.
2002). Dieser Mangel an Befolgung der medizinischen Mafinahmen kann
als Hinweis fiir die Uberforderung der Jugendlichen bewertet werden.
Gleichzeitig muss beachtet werden, dass die kritik- und widerstandslose
Befolgung der Therapie, die zudem von den Eltern und dem medizini-
schen Fachpersonal tiberwacht wird, mit dem jugendlichen Streben nach
Autonomie nicht mehr vereinbar ist. Auch gesunde Jugendliche zeigen
solche ablehnenden Protesthaltungen. Bei Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen wird aber diesem an sich zu erwartendem Verhalten ein
besonderes Gewicht beigemessen, weil die Konsequenzen einer Thera-
pieverweigerung besonders schwer wiegend und beingstigend sind. Un-
zuldssig ist es auf jeden Fall, aus einer solchen Verweigerungshaltung auf
eine iibermaflig starke seelische Belastung der Jugendlichen zu schlieflen.

Jugendliche mit einer chronischen Erkrankung haben also in einzelnen
Bereichen durchaus groflere Probleme als ihre gesunden Altersgenossen —
gerade wenn es um den Korper und seine Funktionen geht. Sie zeigen
auch hiufiger depressive Symptome als andere Jugendliche. Dennoch
sind sie nicht automatisch auch in ihrem Selbstwertgefiihl oder in allen
Bereichen ihres sozialen Lebens durch die chronische Erkrankung einge-
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schriankt. Die Belastungssituationen im Leben chronisch kranker Jugend-
licher miissen also unbedingt differenziert betrachtet werden, wenn man
ihr Bewaltigungsverhalten verstehen will.

Die Belastungssituationen im Zusammenhang mit chronischen Krank-
heiten werden besser verstindlich, wenn man die Merkmale der Krank-
heiten berticksichtigt, unter der ein Jugendlicher leidet. Manche Belas-
tungen sind bei bestimmten Erkrankungen eher zu erwarten als bei
anderen.

1.3 Spezifische Merkmale chronischer Erkrankungen

In Kapitel 1.1 wurde bereits auf einige Definitionen und Merkmale hin-
gewiesen, die fiir alle chronischen Krankheiten Giiltigkeit haben (Un-
moglichkeit einer echten Heilung, langfristiger oder lebenslanger Verlauf,
Unvorhersagbarkeit des Fortschreitens, Reduzierung des Leistungsver-
mogens, eventuelle Verinderungen des Erscheinungsbildes, Abhingigkeit
vom medizinischen System, multikausale Verursachung, usw.). Diese und
weitere Dimensionen chronischer Erkrankungen im Kindes- und Jugend-
alter sind, zusammen mit ihren jeweiligen Extremauspriagungen, in Ta-
belle 1.2 zusammengestellt.

Demnach kénnte eine Asthmaerkrankung eines jugendlichen Patienten
zum Beispiel so beschrieben werden: langwierig, angeboren, mittlere Akti-
vitdtseinschrdankungen, nicht sichtbar, hohe Uberlebenswahrscheinlichkeit,
gering eingeschrdnkte Mobilitdt, wenig eingeschrénkte Korperfunktionen,
normale Denkfdhigkeit, geringftigig eingeschrdnkter sozialer/femotionaler
Bereich, nicht eingeschrdnkte Sinnesfunktionen, nicht eingeschrdnkte Kom-
munikation, verschlechternder Verlauf, mittlere Unsicherheit, geringes
Stigma, etwas Schmerzen.

Bei einer Querschnittsliihmung nach einem Unfall kénnten die einzelnen
Dimensionen so ausgeprdgt sein: langwierig, erworben, schwer wiegende
Aktivitdts- und Mobilitdtseinschrdnkungen, deutliche Sichtbarkeit, hohe
Uberlebenswahrscheinlichkeit, stark eingeschrdnkte kdrperliche Funktio-
nen, normale Denkfdhigkeit, geringfligig eingeschrénkter sozialer und
emotionaler Bereich, nicht eingeschrdnkte Sinnesfunktionen, nicht einge-
schrdnkte Kommunikation, stabiler Verlauf, hohe Vorhersagbarkeit, starke
Stigmatisierung, mittlere Schmerzen.

Innerhalb der beiden Krankheitsbilder kénnen die Ausprdgungen der
Dimensionen jeweils noch etwas anders ausfallen — je nachdem, wie das
individuelle Krankheitsbild beschaffen ist. Das Schema von Fritz und
McQuaid (2001) eignet sich daher sowohl flir die Beschreibung von indi-
viduellen Krankheitsverldufen als auch zur Charakterisierung von Erkran-
kungen.



Tabelle 1.2: Dimensionen chronischer Erkrankungen im Kindes- und Jugend-

Spezifische Merkmale chronischer Erkrankungen

alter (Fritz/McQuaid 2000)
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einschrankungen

Dimension Auspragung

Dauer kurz langwierig
Alter bei Beginn angeboren erworben
Aktivitats- keine schwer wiegend

Sichtbarkeit

nicht sichtbar

deutlich sichtbar

eingeschrankt

Uberlebenswahrschein- hoch unmittelbare
lichkeit Lebensbedrohung
Mobilitat nicht sehr stark

eingeschrankt

Korperfunktionen

nicht
eingeschrankt

sehr stark
eingeschrankt

eingeschrankt

Denkfahigkeit normal sehr stark
eingeschrankt
Emotionaler und normal sehr stark
sozialer Bereich eingeschrankt
Sinnesfunktionen nicht sehr stark

eingeschrankt

Kommunikation

nicht
eingeschrankt

sehr stark
eingeschrankt

Verlauf stabil sich verschlechternd
Ungewissheit episodisch vorhersagbar
Stigma kein Stigma sehr stark

stigmatisierend
Schmerz ohne Schmerzen sehr starke

Schmerzen

Ein Zusammenhang zwischen bestimmten Krankheitsmerkmalen, wie sie
durch diese Dimensionen beschrieben werden, und der vermutlichen
Hohe der erlebten Belastung bei den Betroffenen erscheint plausibel. Be-



