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• Chronisch somatische Krankheit im Kindes- und 
Jugendalter – Definitionen 

• Anpassung an chronisch somatische Krankheit – Modelle 

• Was kann Schule zur Anpassung an chronisch 
somatische Krankheit beitragen?
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1. DEFINITIONEN
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Drei zentrale Aspekte von chronischer 
Erkrankung

Krankheitsgründe
•biologisch
•psychologisch
•kognitiv

Folgebelastungen
•Funktionelle Einschränkungen
•Kompensatorische Maßnahmen
•Serviceleistungen 

Dauer > 1 Jahr

(Stein et al., 1993)
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1. Definition

• Vorliegen einer biologischen, psychologischen oder 
kognitiven Basis für die Erkrankung

• Mindestdauer von einem Jahr
• Auftreten von Folgebelastungen in mindestens einem 

der folgenden Bereiche: 
• Einschränkung von Funktionen, Aktivitäten, oder der schulischen 

Rollen im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen (funktionelle 
Einschränkungen) 

• Abhängigkeit von kompensatorischen Maßnahmen (Medikamente, 
spezielle Diät, technische Hilfsmittel, persönliche Anleitung) 

• Bedarf an medizinischen Leistungen/Versorgung oder spezieller 
Behandlung oder Unterbringung über das übliche Altersmaß hinaus 
(Servicenutzung)
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1. Definition

• Definition: Behinderung (SGB IX, § 2): 

• ...“Wenn ihre körperliche Funktion, geistige Fähigkeit oder 
seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit länger als 6 
Monate von dem für das Lebensalter typischen Zustand abweichen 
und daher ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft 
beeinträchtigt ist.“
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1. Definition 

• Keine allgemein verbindliche Definition vorhanden

• Diskretes, kategoriales Krankheitsschema: 
• Jede Krankheit hat ein einzigartiges Muster an Herausforderungen. 

Demensprechend sind Konsequenzen für jedes Krankheitsbild 
spezifisch zu betrachten und zu behandeln. 

• Checklisten für jede einzelne Erkrankung

• Non-kategoriale, dimensionale Ansätze: 
• „Children with special health care needs are those who have or at at 

increased risk for a chronic physical, developmental, behavioral, or 
emotional condition and who also require health and related services of 
a type or amount beyond that required by children generally“ 
(McPherson et al., 1998)
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Schmidt & Thyen, 2008
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ICF (-CY) International Classification of Functioning

• Internationale Klassifikation der Funktionsfähigkeit, 
Behinderung und Gesundheit bei Kindern und 
Jugendlichen

• Übersetzt und hrsg. von 
J. Hollenweger & O. Kraus de Camargo, 2011
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ICF (-CY) International Classification of Functioning

J. Hollenweger & O. Kraus de Camargo, 2011, S. 46
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1. Definitionen | Epidemiologie

• Ca. 20% aller Kinder und Jugendlichen sind von 
mindestens einer chronischen Erkrankung betroffen 

(Warschburger, 2009)
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Epidemiologie ausgewählter chronischer 
Erkrankungen im Kindesalter (%)

Angelehnt an: KiGGS-Studie, Kamtsiuris et al., 2007; Lohaus & Heinrichs, 2013, S. 16

Rot: Gesamt-Prävalenz in der Gruppe 0-17Jähriger
Grau gestaffelt: 0-2, 3-6, 7-10, 11-13, 14-17 Jahre
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2. MODELLE 
Anpassung an chronische somatische Erkrankungen
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Bio-Psycho-Soziales Prozess-Modell 
Erworbene oder genetische Disposition

Erstmanifestation der chronischen Erkrankung

Unzureichende 
Compliance
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funktionale 
Einschränkungen
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Transaktionales Stress-Modell nach Lazarus
Richard Lazarus (1922-2002)

Stress-Situationen sind gekennzeichnet 
durch komplexe Wechselwirkungen
zwischen Anforderungen der Situation und 
der handelnden Person. 

Nicht die (objektive) Art der Situation ist für 
die Stressreaktion von Bedeutung, sondern 
deren (subjektive) Bewertung durch den 
Betroffenen. 
Kognitionen haben enormen Einfluss auf 
Emotionen 

Die Bewältigung von Stress-Situationen wird 
als Coping bezeichnet. 
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Coping (transaktionales Stress-Modell nach Lazarus)

• Problemorientiertes Coping: 
Person versucht, durch Informationssuche, aktives 
Handeln oder Unterlassen die Stress-Situation zu 
verändern oder sich der Situation anzupassen. 
Ebene der Situation bzw. des Reizes

• Emotionsorientiertes Coping:
Abbau der durch die Stress-Situation entstandenen 
emotionalen Erregung
Intrapsychisches Coping

• Bewertungsorientiertes Coping:
Umdefinition der Belastung als Herausforderung, 
Skalierung, Kombination mit konkreten 
Problemlösungen
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2. Modelle | Chronische Krankheit als Lebenskrise

Krise Chronische Phase Ende

Symptome 
vor Diagnose

Diagnose

Initiale 
Anpassung

Der „lange 
Weg“

Tod

Abschied/
Bewältigun
g

Trauerspirale (E. Schuchardt)
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Anpassung an Krankheit

Art der Erkrankung

Krankheitsphase 

Familienfunktionen/
persönliche Ressourcen

Nach J.S. Rolland, 2003, Mastering family challenges in serious illness and disability
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Anpassung an Krankheit
• Ausbruch (Onset): plötzlich oder 

schleichend?

• Verlauf (Course): Voranschreitend, 
schubweise oder Konstanz? 

• Ergebnis (Outcome): schwerste 
Komplikationen? Lebensverkürzend? 
Normale Lebenserwartung?

• Behinderung im Alltag (Incapacitation): 
nicht oder leicht, mäßig oder schwer 
behindernd?

• Vorhersehbarkeit (Predictability): wie 
vorhersehbar ist die Krankheit?

Nach J.S. Rolland, 2003, Mastering family challenges in serious illness and disability

Art der Erkrankung

Krankheitsphase 

Familienfunktionen/
persönliche Ressourcen
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Familienressourcen

• Nichtmaterialistische Orientierung
• Flexibilität
• Verantwortungsübernahme durch alle
• Bereitschaft eigene Bedürfnisse zurück zu stellen
• Stolz auf Familie
• Emotionale Einheit
• Gemeinsame Familienaktivitäten
• Gleichberechtigte Muster bei Entscheidungen
• Gleichverteilte Macht
• Affektive Bindung untereinander
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Krankheit und Familie 
Familie

Funktionaler 
Stil

Affektiver 
Stil

Entwicklung, 
Phase

Paradigmen, 
Werte

Erfahrungen mit 
Krankheit, Verlust, Krise

Krankheit

Praktische 
Anforderung

Historische Bedeutung 
Morbidität, Mortalität

Bedeutung, 
Kontrollmöglichkeit, 
Stigma

Zeitphase, 
Entwicklung 

Affektive 
Anforderung 
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3. PERSPEKTIVEN 
Was kann Schule beitragen?
Welche Herausforderungen stellen sich
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3. Perspektiven

• HAWIK-IV mit einem 10-Jährigen
• Untersucher: „Warum sollen kranke 

Kinder zuhause bleiben und nicht in 
die Schule gehen?“

• Kind: „Damit sie andere nicht 
anstecken, und damit sie sich schnell 
erholen und wieder gesund 
werden!“ (erhält volle Punktzahl)

• Untersucher: „Machst Du das 
eigentlich auch so? Bleibst Du wegen 
deiner Krankheit auch zuhause?“

• Kind: „Ich bin nicht krank! Ich hab bloß 
Epilepsie“
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3. Perspektiven | Sicht der Kinder 

• Sprechen über Epilepsie
• Kinder mit Epilepsie sind weniger gut 

in der Lage, über ihre Krankheit zu 
sprechen, als Kinder mit anderen 
chronischen Erkrankungen 
(Westbrook et al., 1991)

„Ich habe mit dem Wort Epilepsie zuerst gar nichts anzufangen gewusst und war ganz 
unbefangen. Aber als ich sah, wie besorgt meine Eltern waren, wie sie mich auf Schritt 
und Tritt kontrolliert haben, da spürte ich, dass es etwas Schlimmes sein musste.“

Aus Epilepsieschulungsprogramm famoses
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3. Perspektiven 

• Wenn ich keine Anfälle mehr hätte, 
würde mich das eine Mädchen nie 
wieder hänseln ... (11 J.)

• Ich habe in der Zeitung gelesen, dass 
einer im Anfall gestorben ist .... Werde 
ich auch so sterben? (11 J)

• Ich bin ganz allein – kennst Du nicht 
noch jemanden, der das auch hat? 
(8 J.)

• Zum Glück kommen die Anfälle nur 
nachts – da muss ich es keinem 
erzählen! (10 J.)

• Die Lehrer haben mich schon wieder 
vom Notarzt ins Krankenhaus bringen 
lassen. Dabei hatte ich doch bloß 
einen Anfall. (9 J.)
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3. Perspektiven | Sicht der Eltern
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3. Perspektiven | Sicht der Geschwister 

• Eltern bewerten Beziehung zwischen Geschwistern mit 
und ohne Behinderung überwiegend positiv. 

• Nicht behinderte Geschwister sind eher dominant und 
übernehmen Aufgaben, Hilfestellungen, Verantwortung. 

• Wenn Überforderungssituationen gehäuft auftreten, kann 
das die Entwicklung des nicht behinderten 
Geschwisterkindes beeinträchtigen. 

Siehe Tröster, 2001, Die Beziehung zwischen behinderten und nicht behinderten 
Geschwistern. ZEPP
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3. Perspektiven | Sicht der Geschwister 

• Die „besondere Beziehung“
• Diskriminierungen in der Öffentlichkeit?

• Schwere der Behinderung
• Schamgefühle
• Wut gg. behindertes Geschwisterkind

• Alters- und Entwicklungsunterschied
• Eingeschränkte Rivalität

• Schutz
• Zwang zur Rücksicht – Wut
• „unsichtbare Regel“
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3. Perspektiven | Sicht der Geschwister 

• „Ich wäre so gerne einfach mal normal gewesen. 
Entweder andere interessieren sich für mich, weil sie auf 
mir rumhacken können, weil ich anders bin. Oder sie 
interessieren sich nicht für mich, weil ich anders bin und 
verstehen mich nicht.“
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3. Perspektiven | Sicht der Schule

• Fragen zur körperlichen Gesundheit
• Fragen zur psychischen Gesundheit
• Fragen zur Pädagogik
• Fragen zum Lernen
• ...

• Fragen der Lehrkräften?
• Fragen der Klassengemeinschaft?
• Fragen der Schulsozialarbeit?
• Fragen anderer Eltern?
• ...
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Aufsichtspflicht und Haftung 

• Kann ich die Anfälle verhindern?
• Grundsätzlich gilt, dass Lehrkräfte oder Begleitpersonen 

für Verletzungen oder Schäden, die dem Kind mit einer 
Epilepsie oder durch dieses Kind entstanden sind, nur 
dann haften, wenn der Schaden vorhersehbar war und 
wenn sie vorsätzlich und grobfahrlässig gehandelt haben. 

• Weil Anfälle in der Regel aber nicht vorhersehbar sind, 
können Lehr- und Aufsichtspersonen auch nicht dafür 
haftbar gemacht werden.
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3. Perspektiven 
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3. Perspektiven
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3. Perspektiven | Besondere Herausforderungen
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NETZWERKE 
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Physiotherapie/
Ergotherapie/
Logopädie ...

Krankenhaus 

Familie

Schule 
Freunde/
Kollegen  

Kinderarzt/
Spezialisten
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Arbeitsstelle Kooperation

• http://schulamt-mannheim.de/asko/
• Informationen zu allen relevanten Fragen auf über 140 

Seiten
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Kinder- und Jugendlichenpsychotherapie

• Psychotherapeutische Sprechstunden
• Keine Therapie
• Dienen der Beratung, Diagnostik, Klärung 
• Niedrigschwelliger Zugang, bis zu 5 Termine a 50 Minuten pro

Behandlungsfall möglich

• Psychotherapie bei chronisch somatischer Krankheit je nach 
Indikation als Kurzzeit- oder Langzeittherapie 
• Anpassungsstörungen, PTBS
• Depressionen
• Ängste
• Zwänge
• Störungen des Sozialverhaltens
• ...

44



Psychische Gesundheit bei chronisch somatisch kranken SuS | apl. Prof. Dr. Gitta Reuner | 2019

Kinder- und Jugendlichenpsychotherapie
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https://www.deutschepsychotherapeutenvereinigung.de/index.php?eID=dumpFile&t=f&f=10097&token=0e6b0f92301
c9f632ef96443a363a8a9af7568a8


