| nterventionsverfahren
bel chronisch kranken Kindern

Franz Petermann und Silvia Wiedebusch

1. Betreuungsbedarf bei chronisch kranken Kindern
und ihren Familien

Der Eintritt einer chronischen Erkrankung im Kindesalter ist ein kritisches Le-
bensereignis, das sowohl fir das betroffene Kind als auch fir seine Familie zahl-
reiche psychosoziale Belastungen mit sich bringt. Da die Krankheit mit der
Bewadltigung typischer Entwicklungsaufgaben des Kindes- und Jugendalters inter-
feriert, ergeben sich auf jeder Altersstufe spezifische Auswirkungen (Harper,
1991). Vielen Kindern und Familien gelingt es, den Umgang mit der Krankheit
S0 zu gestalten, dal3 die resultierenden Probleme weitgehend bewdltigt werden.
Doch nicht immer werden die auftretenden Belastungen durch ein angemessenes
Bewadltigungsverhalten und gelungenes Krankheitsmanagement reduziert und im
ungunstigen Fall kdnnen bei den Betroffenen klinisch bedeutsame und damit auch
behandlungsbedirftige psychische Stérungen oder Verhdtensauffélligkeiten auf-
treten (s. Abb. 1). Die haufigsten psychischen Storungen infolge einer chroni-
schen Krankheit sind (in Klammem die Diagnoseschliissel nach 1CD-10, Kapitel
V (F); Dilling et al., 1991) : Emotionale Stérungen (F92, F93, F98), Verhaltens-
stérungen (F91, F92, F98), Entwicklungsstorungen (F80, F82), Lernstérungen
(F81) und neurologische Stérungen (vgl. Neuhduser in diesem Buch).

Eine zusasmmenfassende Beurteilung zum Gelingen der Krankheitsbewdltigung
bei chronischen Krankheiten des Kindesalters ermdglicht eine Meta-Analyse von
Lavigne und Faier-Routman (1992). Einbezogen wurden 87 Studien, die Patien-
ten im Altersbereich von drei bis 19 Jahren untersuchten. Demnach zeigen Kinder
mit chronischen Krankheiten ein erhdhtes Risiko fir internalisierende und exter-
nalisierende Verhatensauffélligkeiten, wobel erstere haufiger beobachtet wur-
den. Einige Studien, in denen eine erhohte Rate psychischer Storungen bei
chronisch kranken Kindern nachgewiesen wurde, sind exemplarisch in Tabelle 1
aufgefiihrt. Daneben gibt es alerdings auch Untersuchungen, in denen bel chro-
nisch kranken Kindern im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen keine erhthte
Auftretenshéufigkeit psychischer Stérungen gefunden wurde; so zum Beispiel bel
Kindern mit angeborenen Herzerkrankungen (DeMaso et d., 1991) oder Asthma
bronchiale (Peri et a., 1991).
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Chronische Krankheit

. Emotionale Stoérung
Beispiel: Soziale Unsicherheit

- Verhaltensstorung
Beispiel: Aggressives Verhalten

- Entwicklungsstorung
Beispiel: Verzogerte Sprachentwicklung

- Lernstdrung
Beispiel: Beeintrachtigung schulischer
Fertigkeiten

L Neurologische Storung
Beispiel: Konzentrationsstérung

Abbildung 1:
Klassifikation krankheitsbedingter psychischer Stérungen.

Die angefiihrten Ergebnisse kdénnen nicht bewertet werden, ohne auf die methodi-
schen Probleme von Studien hinzuweisen, in denen die Haufigkeit psychischer
Stérungen a's Folgeproblem einer chronischen Krankheit untersucht wurde. So
liegen beispielsweise vidlen Studien, die mehrere Krankheitshilder miteinander
vergleichen, nur kleine Teilstichproben der jeweiligen Patientengruppen zugrun-
de. Teilweise bringen auch Erhebungsinstrumente, wie zum Beispiel die héufig
eingesetzte Child Behavior Checklist (Achenbach & Edelbrock, 1983), Interpre-
tationsprobleme mit sich, da sie nicht fir chronisch kranke Kinder konzipiert sind
(Perrin et al., 1991).

Die chronische Krankheit wirkt sich nicht nur auf das erkrankte Kind aus, son-
dern belastet dle Familienmitglieder. In der Regel sind die Mitter stérker in die
krankheitsbezogene Alltagsroutine involviert s die Véter: Sie zeigen zum einen
eine vergleichsweise grofere Sicherheit im Umgang mit der Erkrankung (Timko
et a., 1992), sind aber zum anderen stérker durch die Krankheit belastet als ande-
re Familienmitglieder (Hallum & Krumboltz, 1993; Ennett et al., 1991). Das
Ausmald der miitterlichen Belastung wird jedoch durch die Anwesenheit eines
Lebens- oder Ehepartners gemindert (Fagan & Schor, 1993; DeMaso et al.,
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1991). Die krankheitsspezifischen Stressoren, denen die Eltern chronisch kranker
Kinder ausgesetzt sind, variieren je nach Krankheitsbild (Walker et al., 1992) und
sind abhéngig von

@ den Aufgaben des Krankheitsmanagements,
@ der kognitiven Beeintrachtigung des Kindes,
® den korperlichen Einschrankungen des Kindes,
® der Notwendigkeit lebendanger Pflege und
® dem Vorliegen einer terminalen Krankheit.

Nur in wenigen Studien wurde bel den Eltern chronisch kranker Kinder der
Bedarf an psychologischer Unterstiitzung bei der Krankheitsbewdltigung er-
mittelt. War dies jedoch der Fall, dann &uferte ein hoher Anteil der betroffe-
nen Familien den Wunsch nach professioneller Fremdhilfe. So winschte sich
ein Drittel der von Walker et al. (1992) befragten 158 Elternpaare chronisch
kranker Kinder mit den Krankheitshildern Cystische Fibrose, Muskeldystro-
phie, Diabetes mellitus, Asthma bronchiale und nephrologischen Erkrankun-
gen eine Eheberatung. Ebenfalls bei mehreren Krankheitsgruppen, namlich
bei Eltern von Kindern mit Diabetes médllitus, Cystischer Fibrose sowie onko-
logischen und mobilitétseinschréankenden Erkrankungen, erfal3en Hurter und
Otten (1991) den Wunsch nach psychologischer Betreuung. Uber alle Krank-
heitsgruppen hinweg wiinschten sich 82 % der Eltern psychologische und so-
ziale Unterstitzung, wahrend nur 18 % keine Hilfe fir sich oder ihr Kind in
Anspruch nehmen wirden. Vorerfahrungen mit Psychotherapie innerhalb der
Familie sowie ein hohes Ausmal’ der psychischen Belastung des Kindes erhoh-
ten den Wunsch nach Fremdhilfe. Bei der Frage nach dem gewlinschten Zeit-
punkt der Beratung gaben die Eltern ein klares Votum fir ein frihzeitiges
Intervenieren nach der Diagnosestellung ab.

Aufgrund der zahlreichen Belastungen ist auch von professioneller Seite ein-
dringlich auf die Notwendigkeit eines psychologischen Betreuungsangebotes
fur chronisch kranke Kinder und Jugendliche sowie ihre Familien hingewiesen
worden (u.a. Petermann et al., 1987). Eine interdisziplindre Versorgung wird
beispielsweise gefordert fur Kinder mit

® Asthma bronchiale (Noeker, 1991),

@ chronischer Niereninsuffizienz (Ehrich, 1992),

® Cystischer Fibrose (Schmitt, 1991; Ullrich, 1993),

@ Diabetes mellitus (Regling, 1991),

@ entzindlichen Darmerkrankungen (Engstrom, 1992),

@ juveniler chronischer Arthritis (Wiedebusch, 1992),

® Neurodermitis (Bochmann, 1992),

@ onkologischen Erkrankungen (Petermann et al., 1990) und
® Phenylketonurie (Weglage, 1993).

Durch eine krankheitsbegleitende Betreuung der Familien wird vor allem eine
primére Pravention psychischer Folgeprobleme der Erkrankung angestrebt,
die die Notwendigkeit spéterer psychotherapeutischer Interventionen vermin-
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dern soll. So fordern Daniels et al. (1987) préaventive therapeutische Interventio-
nen, durch die familidre Schutzfaktoren gestérkt und Risikofaktoren verringert
werden sollen. Ebenso pladiert Kazak (1989) fir psychologische Interventionen,
die das familiére Gleichgewicht stiitzen. In der Betreuung von Familien mit einem
chronisch kranken Kind werden weiterhin Mal3nahmen gefordert, durch die ver-
meidungsbetonte Bewdltigungsstrategien vermindert und stattdessen aktive Be-
waltigungsfertigkeiten im Umgang mit der Erkrankung vermittelt werden (Timko
et al., 1992). Indikationen fur eine psychiatrische Betreuung chronisch kranker
Kinder liegen nach Pfefferbaum (1990) vor, wenn beim Kind psychiatrische St6-
rungen vorliegen, die sich negativ auf die medizinische Behandlung auswirken
konnten, beispielsweise bei KindesmifZhandlung oder geistiger Behinderung.

2. Verhatensmedizinische Interventionen
bel chronisch kranken Kindern und ihren Familien

2.1 Familienberatung

Eine psychosoziale Betreuung chronisch kranker Kinder und ihrer Familien wur-
de zuerst in der padiatrischen Onkologie umgesetzt. Da in diesem Bereich im
Hinblick auf geeignete Versorgungskonzepte und -angebote die léngsten Erfah-
rungen bestehen, werden im folgenden as Beispiel zwei Betreuungskonzepte fur
krebskranke Kinder vorgestellt.

Petermann et al. (1990) stellen ein Beratungskonzept vor, das auf den Unterstiit-
zungsbedarf von Familien mit einem krebskranken Kind reagiert (s. Abb. 2).
Eine chronische Erkrankung des Kindesalters fuhrt unweigerlich zu einer famili&
ren Belastung. Das resultierende Bewadltigungsverhalten héngt von verschiedenen
Familienmerkmalen &b, insbesondere von verfligbaren Ressourcen, die geeignet
sind, Belastungen abzufedern. Solche Ressourcen kdnnen zum Beispiel eine gute
soziale Unterstiitzung von Freunden und Nachbarn sein oder auch das Bewuf3-
sein, in der Familie schon einmal Krisen erfolgreich tiberwunden zu haben. Uber-
steigen die Belastungen jedoch die Selbsthilfekréfte der Familie, kommt es zu
einem ineffektiven Bewaltigungsverhalten. Dieses kann sich bei den einzelnen
Familienmitgliedern in unterschiedlichen Symptomen manifestieren, beispiels-
weise in einer erhdhten Angstlichkeit, in depressiven Verstimmungen oder Ver-
haltensauffalligkeiten. Es entsteht ein Bedarf an Fremdhilfe, dem durch das
psychologische Beratungsangebot begegnet wird. Wie die Abbildung zeigt, greift
die Beratung an unterschiedlichen Ansatzpunkten in das familiare Bewdatigungs-
geschehen ein.

Mit der psychosozialen Betreuung krebskranker Kinder und ihrer Familien wer-
den mehrere Ziele verfolgt (Petermann et a., 1990, s. Tab. 2):

0 Zundchst wird die Prévention und Reduktion krankheitsbedingter Bela-
stungen angestrebt. Konkrete Hilfsangebote, deren Entlastungswirkung fir
die Familien unmittelbar erfahrbar ist, haben sich hier as nitzlich er-
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Chronische Krankheit

Prévention o Familienmerkmale:
und Reduktion Familiare Belastung _Ressourcen
der Belastungen Vulnerabilitét
_,,,,____T,,,,,,,,,
Puffer
Verbesserung ‘Erweiterung Gn’dj
des Bewadltigungs- s Mobilisierung von
| verhaltens Bewaéltigung Ressourcen Jl
Unterstiitzungsbedarf
Beratungsangebot
Abbildung 2:

Unterstiitzungsbedarf bei Familien mit einem chronisch kranken Kind (nach Petermann
et a., 1990).

wiesen. So wird beispielsweise zu Beginn der Erkrankung eine sozialrechtli-
che Beratung von den meisten Familien als hilfreich empfunden.

- Ein welteres Anliegen ist die Mobiliserung sozialer Unterstiitzung. Fir
den innerfamiliéren Bereich ist abzukléren, wie die zusitzlichen, teilweise
sehr zeitintensiven Aufgaben unter den Familienmitgliedern verteilt wer-
den. Besonders einer einseitigen Belastung der Mtter, zu der es aufgrund
traditioneller Rollenverteilungen in viden Familien kommt, soll vorge-
beugt werden. Die wechselseitige Unterstiitzung in der Familie gelingt am
besten, wenn ale Familienmitglieder ihre Probleme im Umgang mit der
Erkrankung ansprechen konnen und Gespréche Uber die Krankheit nicht
vermeiden. Eine offene Kommunikation Uber krankheitsbezogene Themen
wird gefordert, indem sie in den Beratungsgespréachen modellhaft eingelibt
wird. Desweiteren wird mit der Familie Uberlegt, wie Freunde, Bekannte
und Mitschiler am besten Uber die Krankheit des Kindes aufgeklart und
mitleidige oder abweisende Resktionen dieser Personen vermieden werden
konnen. Durch dieses Vorgehen soll ein Abbruch auRerfamiligrer Sozial-
kontakte moglichst verhindert und die Unterstiitzung der sozialen Umwelt
angeregt werden.

« Eine Forderung der Krankheitshewdtigung erfolgt, indem unangemesse-
nes Bewdltigungsverhalten der Kinder und Eltern alméhlich verandert
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wird. So ist es beispielsweise wichtig, eine unangemessene Uberbehiitung des
Kindes durch die Eltern rechtzeitig abzubauen. Schliefdich wird durch die
Unterstiitzung der Krankheitsbewéltigung auch eine Erhohung der Koopera-
tionsbereitschaft fir die Langzeittherapie erreicht. Nur wenn das Kind und
seine Familie die Erkrankung akzeptieren, ist ein aktives Therapieverhalten
zu erwarten.

Tabelle 2:
Ziele der Familienberatung bei chronisch kranken Kindern (nach Petermann et a., 1990).

Ziele psychologischer Betreuung

Préavention und Reduktion von Belastungen
Erhthung der familidren Integration
Mobilisierung sozialer Unterstiitzung
Forderung der Krankheitsbewdltigung
Erh6hung der Langzeitcompliance
Anleitung zur Selbsthilfe

Auch Adams-Greenly (1990) vertritt ein Betreuungskonzept fir krebskranke Kin-
der, nach dem die betroffenen Familien von einem interdisziplindren und integra-
tiv arbeitenden Team betreut werden. Die Familien sollten je nach Bedarf, also
in Abhangigkeit von der Diagnose, dem Krankheitsstadium und der Krankheits-
schwere sowie vom Alter des Kindes, verschiedene Mitglieder des Teamsin An-
spruch nehmen konnen. Unmittelbar nach der Einweisung in die Klinik beginnt
die psychosoziale Mitbetreuung der Patienten. Da das Kind und seine Eltern bei
der Ankunft im Behandlungszentrum in der Regel angstlich und orientierungsios
sind, wird ihnen zunéchst durch das Pflegepersona schriftliches Informationsma-
terial Uber die Behandlung und den stationéren Tagesablauf ausgehandigt. Zur
weiteren Orientierung werden die Behandlungsrdume sowie Spiel- und Schulréau-
me gezeigt. Bei Gespréchen uber die Erkrankung wird von dem Grundsatz ausge-
gangen, dal3 eine offene Kommunikation Uber die bevorstehende Behandlung
gunstig ist, weil sie Angste vermindert und die Compliance erhoht. Ebenso wer-
den die Eltern ermuntert, offen mit ihrem Kind zu sprechen und es weitgehend
in pflegerische Mal3nahmen einzubeziehen. Die Familienberatung orientiert sich
zunéchst an praktischen Belangen, zum Beispiel Transport- und Wohnproblemen,
Belastungen der Geschwister und der Partnerbeziehung oder Schulproblemen des
erkrankten Kindes. Im gesamten weiteren Verlauf der Behandlung, die bisweilen
mehrere Jahre andauern kann, bestehen fir die Familie folgende psychosozide
Betreuungsangebote:

« fortdauernde oder periodische Aufklérung Uber die Krankheit, das Behand-
lungskonzept und spezifische medizinische Prozeduren,
» Forderung einer atersentsprechenden Entwicklung des erkrankten Kindes,
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@ familienorientierte supportive Beratung,

® im Bedarfsfall psychiatrische Betreuung und

® héudiche Betreuung termina erkrankter Kinder sowie Nachbetreuung von
Kindern, die die Behandlung beendet haben.

Dartiber hinaus gibt es spezielle Gruppenangebote, beispielsweise Spielgrup-
pen fur Kinder oder Gespréchsgruppen fur Jugendliche oder Eltern.

2.2 Entspannungsverfahren

Der Einsatz von Entspannungsverfahren erfolgt bei chronisch kranken Kindern
und Jugendlichen mit unterschiedlichen therapeutischen Zielsetzungen (Peter-
mann & Petermann, 1993):

® Pravention von Belastungen. Entspannungsverfahren senken das psycho-
physiologische Erregungsniveau und erzeugen eine affektive Indifferenz.
Diese unspezifische Wirkkomponente dient der Stref3regulation und wirkt
sich gunstig auf den Umgang mit Belastungen aus (vgl. Kruse, 1992).

@ Bewaltigung akuter Belastungen. Entspannungsverfahren kdnnen gezielt
zur Vorbereitung auf und zur besseren Bewdtigung akuter Belastungen,
die sich aus der chronischen Krankheit und deren Therapie ergeben, ein-
gesetzt werden. So sind Entspannungsverfahren beispielsweise ein integra-
tiver Bestandteil spezifischer Intervention zur Angst- und Schmerzbewdlti-
gung bei invasiven medizinischen Prozeduren (Petermann et a., 1992
Petermann et a., 1994a; vgl. Breuker et al. in diesem Buch).

® Bewadltigung chronischer Belastungen. Entspannungsverfahren dienen
der Bewdltigung langzeitiger Belastungen, die as primére oder sekundére
Folge chronischer Krankheiten auftreten. Sie werden sowohl in der Thera-
pie chronischer Schmerzen (vgl. Lavigne et a., 1992) als auch zur Bewd-
tigung von Stressoren, die im Zusammenhang mit Krankheits- oder
Krankenhaussituationen auftreten (vgl. Petermann et al., 1987), eingesetzt.

Verschiedene Entspannungsverfahren haben sich in der Anwendung bei Kin-
dern und Jugendlichen bewéhrt (s. Abb. 3), wobei im Einzelfall fir die Aus-
wahl einer geeigneten Methode Kriterien zur differentiellen Indikation
herangezogen werden sollten (Petermann & Petermann, 1993). So ist neben
dem therapeutischen Ziel der Entspannung die Symptomatik und das Alter des
Kindes sowie seine Ansprechbarkeit auf der physiologischen oder kognitiven
Ebene zu berlicksichtigen. Wéhrend beispielsweise das Autogene Training mit
seinen suggestiven Formeln von der kognitiven Ebene ausgeht und von dort
die Entspannung generdisiert, setzt die Progressive Muskelrelaxation mit
dem Wechsdl von Anspannung und Entspannung verschiedener Muskelgrup-
pen auf der physiologischen Ebene an.

Eine Kombination von Entspannung und Imagination hat sich bei Kindern as
besonders effizient erwiesen. So werden zum Beispiel bei der bildgetrage-
nen Kurzentspannung (Kapitén-Nemo-Geschichte, Petermann & Petermann,
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Progressive
Muskelrelaxation

™~

Putogenes 7 Entspannungsverfahren Imaginative

Training Lo . Verfahren
— bei Kindern und Jugendlichen

Biofeedback

¥

kombinierte kognitiv-behaviorale
Entspannungsverfahren Entspannungsverfahren

Abbildung 3 :
Entspannungsverfahren bel Kindern und Jugendlichen.

1993) Ubungen des Autogenen Trainings mit imaginativen Verfahren (vgl. Peter-
mann & Kusch, 1993) kombiniert. Dabei werden sogenannte Einstiegshilder, die
bel jeder Entspannungstibung wiederkehren und den Kindern Sicherheit vermit-
teln, sowie wechselnde Erlebnishilder, die zu einer Intensivierung der Entspan-
nung beitragen, verwendet. Bei imaginativen Ubungen mit Kindern hat es sich als
gunstig erwiesen, nicht nur passive Vorstellungsbilder zu verwenden (Stimulus-
propositionen), sondern die Kinder zu einer aktiven Beteiligung an den Vorstel-
lungsbildern aufzufordern (Resktionspropositionen). Eine weitere kombinierte
Methode stellen die kognitiv-behavioralen Entspannungsverfahren dar, deren
Ablauf sich in eine initiale Entspannungsphase, eine Lernphase mit selektiver
Aufmerksamkeit und eine abschlieffende Erholungsphase gliedert (Petermann &
Petermann, 1993). Wéhrend der Lernphase konnen je nach Lernziel verschiedene
kognitiv-behaviorale Verfahren, beispielsweise Selbstverbalisationen oder -in-
struktionen, eingesetzt werden.

Bei den Entspannungsverfahren, die in der Schmerztherapie zum Einsatz kom-
men, hat sich vor alem die Progressive Muskelrel axation bewahrt. Die Korper-
orientierung des Verfahrens erleichtert den Kindern die Wahrnehmung unter-
schiedlicher korperlicher Zusténde und fuhrt bei Jugendlichen zu einer htheren
Akzeptanz (Petermann & Petermann, 1993). Bei Kindern mit juveniler chroni-
scher Arthritis fihrten Lavigne et al. (1992) ein Schmerzbewdltigungsprogramm
durch, das auf dem Erlernen der Progressiven Muskelrelaxation basierte. Im Ver-
lauf der Sitzungen wurde dieses Entspannungsverfahren dann mit weiteren Me-
thoden (Biofeedback, imaginative Ubungen, Selbstinstruktionen) kombiniert.
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Nach Beendigung des Trainingsprogramms konnte bei 50 % und nach weiteren
sechs Monaten bei 88 % der Kinder, die ihre Schmerzen in einem Schmerztage-
buch dokumentierten, eine klinisch bedeutsame Schmerzabnahme verzeichnet
werden.

Auch bei chronischem Kopfschmerz im Kindesalter wird as Entspannungsver-
fahren zumeist die Progressive Muskelrelaxation oder Biofeedback eingesetzt
(Besken & Mohn, 1984). Kroner und Ehlert (1992) verglichen die beiden Ent-
spannungsverfahren hinsichtlich ihrer Wirksamkeit bei kopfschmerzkranken Kin-
dern. In zwel pardld durchgefihrten Trainingsgruppen fuhrte sowohl die
Progressive Muskelrelaxation als auch das Biofeedback-Training bei den Kindern
zu einer Abnahme der Kopfschmerzen. Ein halbes Jahr nach der Intervention
zeigten sich jedoch bei den Kindern, die die Progressive Muskelrel axation erlernt
hatten, deutlichere Langzeiteffekte, wahrend bei den Kindern, die an einem
Biofeedback-Training teilgenommen hatten, leichte Verschlechterungen der
Kopfschmerz-Symptomatik festgestellt wurden.

In den meisten Patientenschulungsprogrammen fur Kinder mit Asthma bronchiale
finden ebenfalls Entspannungsverfahren Anwendung (Wigd et al., 1990). Bei
asthmakranken Kindern erweist sich nach Creer (1991) vor allem der Einsatz der
Biofeedback-Methode als erfolgreich, um in akuten Krankheitssituationen eine
Verschlimmerung von Asthmaanféllen zu verhindern. Ein Biofeedback-Training,
bei dem asthmakranke Kinder lernten, ihre Stirnmuskulatur zu entspannen, fuhrte
zu einer reduzierten Muskelanspannung sowie einem niedrigeren Atemwegs-
widerstand (Kotses et al., 1991). Weiterhin scheint es vielversprechend, die Ent-
spannungsiibungen mit Selbstinstruktionen zu kombinieren, durch die asthma-
kranke Kinder sich bei einem Anfal selbst auffordern kdnnen, bestimmte
Bewdltigungsversuche zu unternehmen (Creer et a., 1992; Kruse, 1992). Auf
eine differentielle Indikationsstellungfur Entspannungstrainings bei Asthma bron-
chiale weisen Vazquez und Buceta (1993) hin. Wahrend asthmakranke Kinder,
deren Anfélle durch emotionale Anspannung und Stref3 ausgel st werden, in der
Regel von Entspannungsiibungen profitieren, kénnen diese bei hochangstlichen
Kindern die wahrgenommene Bedrohung durch die Krankheit erhShen.

2.3 FOrderung der Langzeitcompliance

Chronische Erkrankungen des Kindesalters gehen in der Regel mit der Notwen-
digkeit einer langjahrigen und intensiven Therapie einher. Die alltégliche Durch-
fuhrung von Behandlungen stellt eine zusétzliche Belastung fur das Kind dar, sie
verdndert den gewohnten Tagesablauf und schrénkt nicht zuletzt die verbleibende
Freizeit drastisch ein. Angesichts dieser aulfergewdhnlichen Alltagsbelastung
verwundert es nicht, dal? bel vielen chronisch kranken Kindern im Verlauf der
Erkrankung Probleme mit der Therapiemitarbeit auftreten (vgl. Petermann et al.,
1987; Schmitt, 1991; Wiedebusch, 1992). So wurde beispielsweise bel der medi-
kamenttsen Therapie asthmakranker Kinder eine Non-Compliance-Rate von
27 % (Peri et a., 1991) bzw. 39 % (Tettersell, 1993) ermittelt. Schwankungen in
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den Haufigkeitsnennungen zur Non-Compliance im Kindesalter sind vor alem
auf unterschiedliche Methoden zur Erfassung der Therapiemitarbeit zurtickzuftih-
ren. Direkte Methoden der Compliance-Messung sind objektiv und quantifizier-
bar, jedoch aus okonomischen Griinden nicht bei alen Therapieformen zu
realisieren, wahrend indirekte Methoden weniger zeit- und kostenaufwendig sind,
jedoch héufiger zu Fehlschliissen fuhren (Petermann, 1993, s. Abb. 4).

[direkte Methoden ] indirekte Methoden—’

Selbstberichte
Blutserumanalysen,

Verwendung von Markersubstanzen

e

Compliance- Kontrolle der
— H -
Messung Therapiedurchfihrung

Verhaltensbeobachtung Analyse der
Behandlungserfolge

Abbildung 4:
Methoden der Compliance-Messung (nach Petermann, 1993).

Die Therapieanforderungen an chronisch kranke Kinder zeichnen sich in den
meisten Fallen durch folgende Besonderheiten aus, die im Alltag haufig zu Pro-
blemen fuhren :

® Langzeitcompliance. Haufig sind die betroffenen Kinder aufgrund des
chronischen Verlaufs ihrer Krankheit Uber Jahre hinweg zu einer regelméa
Bigen Ausfiihrung der therapeutischen Verordnungen, also zu einer Lang-
zeitcompliance, angehalten.

® Verzogerter Wirkungseintritt. Bei chronischen Krankheiten fuhrt auch
eine konsequente Therapieeinhatung oft erst nach einer léngeren Zeit zu
spirbaren therapeutischen Erfolgen. Ein unmittelbare positive Verstér-
kung der Therapiemitarbeit, die durch die Linderung von Beschwerden
hervorgerufen wird und bel den Kindern zu einer Erhéhung der Therapie-
motivation fuhren wirde (Varni & Wallander, 1984), bleibt daher in vielen
Féllen aus.

® Therapie in symptomlosen Krankheitsphasen. Die Therapiedurchfuh-
rung ist haufig nicht nur zur Behandlung bereits bestehender Krankheits-
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Schéden, sondern auch zur Vermeidung weiterer Krankheitsfolgen erforder-
lich und muRd daher auch in symptomlosen beziehungsweise beschwerdefreien
Krankheitsphasen eingehalten werden.

® Komplexitét des Therapieplans. Meistens erfordert das Behandlungsre-
gime mehrmals taglich die Durchfiihrung verschiedener Therapien. Einige
Behandlungen, beispielsweise physiotherapeutische Malinahmen, erfor-
dern zudem die aktive Mitarbeit des Peatienten.

® Negative Auswirkungen der Therapie. Auch die kérperlichen und sozia-
len Folgen der Therapie kbnnen sich negativ auf die Bereitschaft zur The-
rapiemitarbeit auswirken. Die medikamentdse Therapie fuhrt nicht selten
zu unerwilnschten Nebenwirkungen, die wiederum erfahrungsgeméld mit
einer geringen Compliance einhergehen (Rapoff et al., 1984). Darliber
hinaus schrénken therapeutische Verhaltensregeln, zum Beispiel das Ein-
halten einer Dié bei Diabetes mellitus, die Handlungsfreiheit des Kindes
ein. Das Tragen orthopédischer Hilfsmittel oder die Benutzung eines Roll-
stuhls bei chronischen Krankheiten des Bewegungsapparates beeintrachtigt
die Kinder in ihren motorischen Mdglichkeiten, vor allem aber unterschei-
det es sie von gesunden Gleichaltrigen.

Tagtéglich missen chronisch kranke Kinder also zeitaufwendige Therapiean-
forderungen erfullen, die mit ihrem kindlichen Bedirfnis nach einer spontanen
und freien Tagesgestaltung im Widerspruch stehen und die soziale Integration
in eine Gleichaltrigengruppe erschweren.

Grundsétzlich kénnen Therapieprobleme nur in Absprache und Kooperation
aler Betelligten gelost werden. Das betroffene Kind, seine Eltern sowie die
behandelnden Arzte bzw. Therapeuten sollten gemeinsam nach geeigneten
Vorgehensweisen und Kompromissen suchen. Dabel gilt es eine Losung zu
finden, die den Bedirfnissen des Kindes und seiner Familie weitestgehend ent-
gegenkommt, ohne dabei die therapeutischen Anforderungen zu vernachléssi-
gen. Im folgenden wird ein algemeines Repertoire verhaltensmedizinischer
Malnahmen zur Verbesserung der Langzeitcompliance chronisch kranker
Kinder vorgestellt (vgl. Wiedebusch, 1994b). Diese kénnen in Anlehnung an
Rapoff (1989) in edukative, organisatorische und verhaltensbezogene Inter-
ventionen gegliedert werden (vgl. Abb. 5). Im Einzelfall kénnen die angefuhr-
ten Malnahmen, die hier am Beispiel asthmakranker Kinder erléutert werden,
auf die Situation des einzelnen Kindes sowie das vorliegende Krankheitsbild
abgestimmt werden.

Vermittlung von Krankheits- und Therapiewissen. Viele chronisch kranke
Kinder sind unzureichend Uber ihre Krankheit sowie den Zweck und die Wir-
kungsweise der verordneten Therapien informiert. Nach elterlicher Einschét-
zung ist ein Drittel der asthmakranken Kinder nicht in der Lage, den Beginn
eines Asthmaanfalls zu erkennen (Peri et a., 1991) und zwei Drittel der be-
troffenen Kinder fihlen sich nicht beféhigt, einen Asthmaanfall zu kontrollie-
ren (Tettersell, 1993). Das Krankheits- und Behandlungswissen der Kinder ist
jedoch eine wichtige Bedingung fur therapeutische Erfolge. Wenn die Kinder
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Langzeitcompliance

T
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Behandlungstearm; Eltern als
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Therapiezielen Wiinschen des Kindes der Therapiemitarbeit
| Zeitdauer bis L elterliche Supervision 1 Selbstkontroli-
zum Wirkungseintritt der Therapie techniken

| Therapiemanagement

Abbildung 5 :
Maldnahmen zur Verbesserung der Langzeitcompliance (aus Wiedebusch, 1994b, S. 34).

verstehen, weshalb sie bestimmte Behandlungen oder therapeutische Verhaltens-
weisen ausfiihren sollen und welche Ziele damit angestrebt werden, sind sie ver-
mutlich eher dazu motiviert. Neben unerlélichen Gesprachen zwischen Kind,
Eltern und Behandlungsteam kann zur Vermittlung von Krankheits- und Thera-
piewissen auch kindgerecht gestaltetes Informationsmaterial herangezogen wer-
den. Die Einhaltung des Behandlungsplans erfordert von den Patienten neben
dem Wissen aber auch eine spezifische Kompetenz zur Ausfiihrung von Thera-
pien oder Verhaltensregeln. So mussen asthmakranke Kinder therapeutische Fer-
tigkeiten, wie beispielsweise die Durchfuhrung von Peak-flow-Messungen,
Inhalationstechniken oder Atemtbungen, erlernen (Petermann et al., 1993a,b).

Einbeziehung kindlicher Krankheitskonzepte. Chronisch kranke Kinder ent-
wickeln im Verlauf ihrer Erkrankung subjektive Konzepte tber ihre Krankheit
(Lohaus, 1993) und einzelne Krankheitssymptome, wie etwa den Schmerz (Wie-
debusch, 19944). So erkléren sich beispielsweise jingere Kinder das Auftreten
von Schmerzen auf magische und irrationale Weise, wahrend dtere Kinder sich
den Schmerz a's physiologischen Prozef3 erkléren kénnen. Bei unangemessenen
Krankheitskonzepten besteht die Gefahr, dal? die Patienten aus ihren subjektiven
Annahmen ein unglinstiges Krankheitsverhalten ableiten und es folglich zur Non-
Compliance kommt. Eine Berlicksichtigung des kindlichen Krankheitskonzeptes
kann in diesen Féllen zu einem besseren Versténdnis und zur Lésung von Com-
pliance-Problemen beitragen. So kdnnen dem Kind dternative Erklarungsansétze
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angeboten werden, die es in sein subjektives Konzept integrieren kann (Peter-
mann et al., 1987).

KindgeméaRe Gestaltung der Therapie. Die Therapiemitarbeit chronisch kran-
ker Kinder ist bei aktiven Behandlungsmal3hahmen, wie zum Beispiel beim Inha-
lieren, geringer als bei passiven Therapien (vgl. Schmitt, 1991). Gerade bei
solchen Behandlungsmal3nahmen ist es wichtig, durch eine kindgerechte Gestal-
tung der Therapie eine andauernde Motivation zur Mitarbeit aufzubauen. Bei jin-
geren Kindern kann zum Beispiel die physiotherapeutische Therapie spielerisch
gestaltet und dadurch Interesse an den Ubungen geweckt werden. Auch Ruhe-
zeiten, die beispielsweise bei asthmakranken Kindern fur das Inhaieren erforder-
lich sind, kdnnen durch eine interessante Gestaltung fir das Kind verkirzt wer-
den. Dieses Vorgehen erfordert zwar von Eltern und Behandlern Phantasie und
Ideenreichtum, hat jedoch in vielen Féllen eine bessere Therapiemitarbeit des
Kindes zur Folge.

Elterliche Supervision der Therapie. Eine eterliche Supervision der Therapie
und der Ausfiihrung therapeutischer Verhaltensweisen ist vor allem bel jingeren
Kindern erforderlich und sollte sich vorwiegend auf die Behandlungsmalinahmen
richten, bei denen erfahrungsgemal mehr Therapieprobleme zu erwarten sind.
Wenngleich einerseits eine dterliche Unterstiitzung und Begleitung der Therapie
gefordert ist, sollte sich diese andererseits nicht hemmend auf die Entwicklung
eines eigenverantwortlichen Umgangs der Kinder mit den therapeutischen Anfor-
derungen auswirken. Das Ausmal’ der elterlichen Therapiellberwachung ist also
im Einzelfal auf das Alter, die Therapiemotivation und die therapeutischen Fer-
tigkeiten des Kindes abzustimmen.

Positive Verstarkung der Therapiemitarbeit. Seitens der Eltern kann das Com-
pliance-Verhaten geférdert werden, indem die Therapiemitarbeit des Kindes
systematisch positiv verstérkt wird. Die Bandbreite der Mdglichkeiten reicht hier-
bei vom Einsatz einfacher verbaer Verstérker, zum Beispiel Lob fir die Thera-
piedurchfiihrung, bis hin zu komplexen Verstarkerprogrammen, bei denen das
Kind durch eine regedmafige Therapiemitarbeit Punkte (token) erwerben und da-
fur bestimmte Verglnstigungen eintauschen kann (vgl. Ross & Petermann,
1987). Bei asthmakranken Kindern konnte durch die systematische Verstérkung
einer regelméaldigen und korrekten Medikamenteneinnahme die Compliance ver-
bessert werden (Creer, 1991). Die Auswahl geeigneter Verstérker mufd allerdings
nach individuellen Interessen getroffen werden, um das einzelne Kind zu einer
Verhatensénderung motivieren zu konnen. Um eine erzielte Compliance-Stei-
gerung Uber langere Zeit aufrechtzuerhalten, kdnnen mit dem Kind Therapiever-
trége abgeschlossen oder strukturierende Erinnerungshilfen, auf die noch ndher
eingegangen wird, eingesetzt werden (Creer, 1991).

Aufbau von Eigenverantwortlichkeit. Um eine zufriedenstellende Compliance
zu erreichen, ist es gunstig, beim Therapieverhaten eine weitgehende Selbstén-
digkeit des Kindes zu férdern. Eltern asthmakranker Kinder gaben an, dal3 71 %
ihrer Kinder die Medikamenteneinnahme selbstandig und korrekt handhaben kén-
nen (Peri et a., 1991). Selbstandigkeit bei der Therapiedurchfiihrung setzt aler-
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dings voraus, dal3 dem Kind ein ausreichendes Krankheitswissen sowie die not-
wendigen therapeutischen Fertigkeiten vermittelt werden. Fir den eigenverant-
wortlichen Umgang mit der Asthmaerkrankung ist es nach Creer et a. (1992)
unerlailich, da die betroffenen Kinder nicht nur das Wissen Uber therapeutische
Fertigkeiten erwerben (acquisition behavior), sondern auch deren Anwendung in
akuten Krankheitssituationen eintiben (Performance behavior). McNabb et al.
(1986) nennen grundlegende Bewdltigungsfertigkeiten, die asthmakranke Kinder
fur einen eigenverantwortlichen Umgang mit ihrer Erkrankung erwerben miissen.
Dazu gehtren vor dlem Verhaltensweisen zur Pravention von Asthmaanféllen
(z. B. Meiden von Allergenen, Kontrollieren anfallsaus 6sender Emotionen) und
Verhaltensweisen zur Intervention in akuten Anfallssituationen (z. B. Benutzung
des Dosier-Aerosols, Inhaations-Techniken, Entspannungs- und Atemtechni-
ken). AufRerdem sollten die Kinder lernen, in Abhangigkeit von Schwere und
Verlauf eines auftretenden Asthmaanfalls zu entscheiden, wann zusétzliche Hilfe
von Erwachsenen in Anspruch genommen werden muf3. Gerade hierbei ist neben
der Eigenstandigkeit der Kinder auch die Bereitschaft der Eltern gefordert, ihrem
Kind die Therapiedurchfiihrung zuzutrauen und im geforderten Mal%e Verantwor-
tung abzugeben.

Einsatz von Therapieplanen und Protokollhdgen. Strukturierende Erinne-
rungshilfen konnen die selbstéandige Durchfiihrung der Therapien erleichtern und
zu einem konstanten Therapieverhalten beitragen. Hilfreich sind beispielsweise
Therapiepléne, in denen dhnlich wie in einem Stundenplan alle Behandlungsmal3-
nahmen und -zeiten eingetragen sind. Sie verschaffen dem Kind einen Uberblick
Uber das Therapieprogramm und sollten jederzeit as Orientierungshilfe einsehbar
sein. Neben Therapieplénen sind auch Protokollbdgen zur Selbstbeobachtung des
Beschwerdebildes sowie der Therapiedurchfiihrung sinnvoll. Bei asthmakranken
Kindern werden héufig Asthma-Tageblicher eingesetzt, in denen beispielsweise
taglich die aufgetretenen Krankheitssymptome und die gemessenen Peak-Flow-
Werte eingetragen werden (Creer, 1992; Petermann, 1993).

2.4 Patientenaufklérung und -Schulung

2.4.1 Patientenbroschiiren fur chronisch kranke Kinder

Kinder und Jugendliche, die von einer chronischen Erkrankung betroffen sind,
entwickeln aufgrund der Konfrontation und Auseinandersetzung mit ihrer Krank-
heit individuelle Vorstellungen Uber das Krankheitsgeschehen in ihrem Korper.
Die Struktur und Inhalte dieser subjektiven Krankheitskonzepte zeichnen sich
durch typische dters- und entwicklungsabhéngige Charakteristika aus (Lohaus,
1993; vgl. Noeker & Petermann in diesem Buch). Hieraus leitet sich die Forde-
rung ab, die Krankheitsaufklérung von Kindern ihrem jeweiligen kognitiven
Entwicklungsstand anzupassen und somit die Aufnahme medizinischer Informa-
tionen zu erleichtern (Petermann et al., 1987). Eine kindgemalie Patientenaufkl &
rung ist aus zwei Griinden sowohl ein medizinisches as auch ein psychologisches
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Anliegen: Zum einen ist die Voraussetzung fir eine angemessene Krankheitsbe-
waltigung, dal? das chronisch kranke Kind versténdliche Informationen erhélt und
sich redlistische Vorstellungen Uber das Krankheitsgeschehen in seinem Koérper
machen kann. Zum anderen wirkt es sich forderlich auf die Therapiemotivation
und -mitarbeit des Kindes aus, wenn es Uber ein ausreichendes Krankheits- und
Therapiewissen verfugt und die Wirkmechanismen der einzelnen Behandlungs-
mal3nahmen nachvollziehen kann. Aus didaktischer Sicht sollten Patientenbro-
schiren fur Kinder folgende Gestaltungsmerkmale beriicksichtigen (vgl. Ban-
nard, 1987):

® Ausrichtung auf eine Altersgruppe,

@ dtersentsprechende Auswahl der Inhalte,

@ Uberschaubare Textmenge,

® handliches Format und grofRe Schrift,

@ Zeichnungen oder Abbildungen, die den Text visuell unterstiitzen (bei jin-
geren Kindern keine schmematischen Abbildungen physiologischer Pro-
zesse) und

® Moglichkeiten der Mitgestaltung (z. B. Rétsel, Lickentexte, Malflachen,

Spiele).

Fur einige chronische Krankheitshilder des Kindesalters liegen bereits Patien-
tenbroschiiren vor, die den genannten Anforderungen entsprechen (s. Tab. 3).

Tabdlle 3;
Auswahl von Patientenbroschiiren fir chronisch kranke Kinder.

Krankheitsbild Titel Autoren/Her ausgeber
Angeborene Martins Herzoperation Sticker (1993)
Herzerkrankungen
Diabetes mellitus Diabetes-Kinderbuch Hurter et al. (1989)
Epilepsie Epilepsie. Monika, der kleine Rogan & Perret

Detektiv (1989)
Juvenile chronische GeLENKig - Ein Rheumabuch fir ~ Wiedebusch & Ganser
Arthritis Kinder (1992
Leukémie Leukémie. Was ist das? Kremens (1991)
Phenylketonurie Mit PKU gut leben Ullrich & Wendel

(1992)
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Als Beigpiel fur eine kindgerechte Patientenaufklarung wird nachfolgend eine
Broschure fur Kinder mit juveniler chronischer Arthritis vorgestellt.

Die Peatientenbroschire ,,GeLENKig - Ein Rheumabuch fur Kinder” (Wiede-
busch & Ganser, 1992) ist fur Patienten mit juveniler chronischer Arthritis konzi-
piert und wendet sich an die Altersgruppe der sieben- bis elfjahrigen Kinder. Als
Leit- und Identifikationsfigur fihrt ein personifiziertes Gelenk namens ,,L ENK”
durch die Broschire, das den Lesern aus der Sicht eines Rheumagelenkes wis-
senswertes Uber die Krankheit erzahlt. Das Hauptziel der Patientenbroschiire liegt
darin, grundlegendes Krankheits- und Behandlungswissen zu vermitteln. Folgen-
de Bereiche werden dabel angesprochen:

@ Charakteristika des Krankheitshildes,

® klinische Manifestationsformen (Oligoarthritis, Polyarthritis, systemische
Arthritis),

@ Krankheitssymptome (Schwellung, Uberwarmung, Bewegungseinschrén-
kungen, Gelenkschmerzen),

@ Therapiemalinahmen (Medikamente, Krankengymnastik, Ergotherapie,
Kéaltebehandlung) und

® Kontrolluntersuchungen (Gelenkstatus, Laborwerte).

Die Darstellung der medizinischen Inhalte orientiert sich an den entwick-
lungspsychologischen Voraussetzungen der Zielgruppe und bezieht sich vor-
wiegend auf konkret erlebbare Aspekte der Krankheit. Neben den betroffenen
Kindern koénnen sich auch gesunde Gleichaltrige, wie etwa Geschwister oder
Mitschiler, Uber das Krankheitshild informieren.

2.4.2 Patientenschulungsprogramme fur chronisch kranke Kinder

Patientenschulungen finden im Rahmen der Betreuung chronisch Kranker in jing-
ster Zeit eine zunehmende Verbreitung und Anwendung (s. Petermann & Leche-
ler, 1992). Die Ubergeordneten Ziele der Schulungsprogramme fur chronisch
kranke Kinder liegen darin, gezielt Krankheits- und Therapiewissen zu vermit-
teln, die Krankheitsakzeptanz und die daraus resultierende Behandlungseinsicht
des Kindes zu erhéhen und seine Eigenverantwortlichkeit im Umgang mit der
Krankheit zu stérken (Petermann, 1993). Dies bildet die Voraussetzung fir den
Aufbau umfassender sozider Fertigkeiten zur Krankheitsbewdtigung. Die Pa
tientenschulung erhdht damit einerseits die Kooperationsbereitschaft und Thera-
piemitarbeit des Kindes und fordert andererseits eine angemessene Krankheits-
bewdtigung. Beides fuhrt letztlich dazu, dal die Lebensqualitét, die unter den
einschrénkenden Bedingungen einer chronischen Krankheit des Kindesalters er-
reichbar ist, verbessert wird (s. Abb. 6).

Bidlang sind leider erst fir einige padiatrische Krankheitsgruppen Schulungskon-
zepte erarbeitet worden, die zumeist bei stationdren Aufenthalten in Fachklini-
ken, teilweise aber auch in ambulanten Kursen umgesetzt werden. Exemplarisch
wird ein Schulungsprogramm fur asthmakranke Kinder vorgestellt.
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Ziele der Patientenschulung

{

@ Vermittiung von Krankhelts- und Theraplewissen

@ Verbesserung der Krankheits- und Behandlungseinsicht

@ Stirkung der Elgenverantwortiichkeit

@ Vermittiung umfassender sozlaler Fertigkeiten zur
Krankheitsbewiiltigung

14

verbesserte positive
Theraplemitarbelt Krankheltsbewaéltigun

!

erhohte Lebensqualitét

Abbildung 6:
Ziele der Patientenschulung bei chronisch kranken Kindern.

K 6rperwahrnehmung. Asthma bronchiale kann zwar medizinisch immer besser
behandelt werden (vgl. Petermann & Lecheler, 1993), jedoch steigt die Zahl der
Krankenhauseinweisungen an, die durch Asthma bedingt sind (vgl. Woolcock,
1991). Die British Thoracic Society erklérte schon im Jahre 1982 diese Ent-
wicklung zum Teil mit den Fehleinschétzungen der Peatienten hinsichtlich des
Schweregrades ihres Anfalls und einer ungenuigenden Medikation. Beim Asthma
liegt eine Hyperreagibilitdt des Atemwegssystems vor, d.h. bei bestimmten
Reizen oder Belastungen tritt eine Konstriktion der Atemwege auf (vgl. auch
Steinhausen in diesem Buch). Als Ausldser spielen Allergene, korperliche Bela-
stungen, psychische und familidre Einfliisse eine Rolle (vgl. Peri et al., 1991;
Petermann et al., 1993a,b). Die Konstriktion der Atemwege 16st korperliche Ver-
anderungen aus. Diese Vorgange, wie zum Beispiel Husten, Stechen in der Brust,
miissen auch von den Betroffenen wahrgenommen werden; in einem zweiten
Schritt missen kausale Verbindungen mit dem Asthma hergestellt werden (vgl.
kognitive Informationsverarbeitung in Abb. 7). Mit solchen Fragen beschéftigt
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sich die sogenannte Interozeptionsforschung (vgl. Noeker, 1991). Interozeption
bezieht sich auf die Wahrnehmung von korpereigenen Vorgangen (z. B. Atemflul3
und -geréusche); neben den psysiologischen Abléufen spielen soziale Einfliisse
und Bewertungen der Patienten eine wichtige Rolle. So hdngen Einschétzungen
Uber die Krankheitsschwere bel asthmakranken Kindern entscheidend von sub-
jektiven Urteilen (z.B. hinsichtlich des Atemwiderstandes; vgl. Kotses et al.,
1988) ab.

Genauigkeit
Symptomentdeckung <
~

Frihzeitigkeit

A Ausblendung von Informationen

| // Herstellen von Kausalitéten

Informationsverarbeitung

™S._ T Risikoabschatzung

“A Neubewertung (Verzerrung u.a.)

« Patientenaufkidrung

Modifikation der Selbstwahrnehmung

4 Patientenschulung

Abbildung 7:
Wahrnehmung von korpereigenen Veranderungen (Interozeption).

Die Interozeption bezieht sich auf die Symptomentdeckung, das heif}t auf die Tat-
sache, dal? Vorboten von Atemnot bzw. eines Asthmaanfalls genau und friihzeitig
von Patienten registriert und interpretiert werden. VVon der Interpretation der
Symptome héngt entscheidend die Krankheitsbewdtigung und Compliance ab.
Hier ergeben sich Hinweise darauf, wie die Selbstwahrnehmung des Asthmati-
kers durch Aufklérung und Schulung zu verandern ist (vgl. Abb. 7). Beschéftigt
man sich differenzierter mit den Prozessen der Selbstwahrnehmung, ergeben sich
positive Zusammenhange zwischen der schlechten Einschétzung und dem Le
bensalter der Kinder (jingere Kinder weisen schlechtere Schéatzwerte auf) sowie
der Krankheitsdauer (je langer die Kinder erkrankt sind, desto mehr Schwierig-
keiten haben sie tendenziell mit der Einschétzung des Atemwegswiderstands).
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Hierbei wird die Schwere der Bronchokonstriktion von den Betroffenen tenden-
ziell eher unterschétzt. Von Bedeutung fir die Patientenschulung ist in diesem
Zusammenbang vor alem die Beobachtung, da3 die Genauigkeit der Wahrneh-
mung - auch bei Kindern - gesteigert werden kann (Creer, 1991).

Creer (1983) hat einen systematischen Uberblick dariiber erarbeitet, welche Feh-
ler bei der Wahrnehmung und Verarbeitung von korperlichen Symptomen auftre-
ten konnen. So kann mangelndes Wissen zu einer verzerrten Wahrnehmung der
verantwortlichen Ausldser fuhren; entweder ist dem Betroffenen generell nicht
bekannt, welche Reize bei ihm speziell atemnotaus 6send wirken oder es gelingt
ihm im konkreten Fall nicht, den ausldsenden Reiz zu bestimmen. Ein solches
Wissen kann jedoch fiir das asthmakranke Kind von lebenswichtiger Bedeutung
sein, da es dadurch in die Lage versetzt wird, bestimmte aud 6sende Reize zu mei-
den (Allergenkarenz). Weiterhin kann eine falsche Interpretation erfolgen, das
heif3, man hélt einen spezifischen Reiz fur die Ursache der Atemnot, obwohl ein
anderer die Atemnot bewirkte. Auch in diesem Fall kann die Folge sein, dal? das
betroffene Kind unangemessene - im schlimmsten Fall vielleicht sogar kontrain-
dizierte - Mal3nahmen einleitet, die nicht zu einer Verbesserung seiner Atemsi-
tuation zu fuhren vermégen. Auch bei der Wahrnehmung der korperlichen
Vorboten einer drohenden Asthmaattacke konnen Defizite bestehen. So deuten
die Befunde von Boner et a. (1992) darauf hin, dal? interindividuelle Unterschie-
de exigtieren, as wie schwer eine bestimmte Atemwegsobstruktion eingeschétzt
wird. Unter Umstanden werden korperliche Veranderungen von den Betroffenen
erst gar nicht beobachtet und sind damit einer weiteren Verarbeitung nicht zu-
ganglich.

Eine unangemessene Interpretation kann nicht nur auf der Ebene unangemessener
spezifischer AuslOser bestehen, sondern auch bel der Einordnung der beobachte-
ten korperlichen Prozesse. Es genlgt nicht, dal? der Patient bestimmte korperliche
Veradnderungen bei sich selbst beobachtet, sondern er mui’ diese Verénderungen
auch in Beziehung mit einer bevorstehenden Atemnotsituation sehen. So kdnnen
beispielsweise in angstaud dsenden Situationen Anzeichen der Angst, wie bei-
spielsweise Schwitzen, faschlicherweise as Signale einer Asthmaattacke be-
trachtet werden und auf dieser Grundlage unnétige medikamentdse Mal3nahmen
eingeleitet werden. Welche Bedeutung der Angst bei der Behandlung von Asthma
zukommt, konnte Noeker (1991) zeigen: UbermaRige - aber auch ein zu ge-
ringes Ausmal? an - Angst, geht mit einer verminderten medikamentdsen Com-
pliance einher (vgl. Boner et a., 1992). Schliefdich sollte dieser Informations-
verarbeitungsprozeld in der Einleitung von angemessenen Handlungsschritten
enden, die zum optimalen Asthma-Management beitragen. Hierbei stehen vor
allem das Wissen und die konkreten Fertigkeiten in der Umsetzung von Behand-
lungsmal3nahmen im Vordergrund.

Umgang mit Anfallsituationen. An chronisch kranke Kinder und Jugendliche
werden eine Vielzahl von Anforderungen gestellt, die Uber die gesunder Gleich-
altriger hinausgehen. So muf3 beispielsweise das Kind auf die regelméafiige Ein-
nahme seiner Medikamente achten oder bestimmte Situationen meiden. Es wurde
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bereits verdeutlicht, dal? eine korrekte Symptomwahrnehmung eine notwendige,
aber nicht hinreichende Voraussetzung fir den angemessenen Umgang mit dem
Asthma in der konkreten Situation ist. Das sogenannte Asthma-Management wird
zudem von kognitiver Informationsverarbeitung beeinfluf® (vgl. Abb. 8). Das
Wissen einer Person um geeignete Mal3nahmen ist nicht ausreichend fir deren
Umsetzung in Handeln. In einer Atemnotsituation wird nur das asthmakranke
Kind angemessene Handlungsschritte einleiten, das einerseits davon Uberzeugt
ist, daR esin der Lage ist, eine bestimmte Mal3nahme (bei spielsweise Benutzen
eines Dosieraerosols) zu ergreifen, und andererseits auch glaubt, dal? diese Inter-
vention zu einer Verbesserung seiner Atemnotsituation fihrt. Ist das Kind entwe-
der nicht von seinen eigenen Fertigkeiten und/oder von der Wirksamkeit der
Handlung Uberzeugt, wird keine angemessene Handlung ergriffen.

Asthma-Verhaltengtraining. Die Notwendigkeit von psychosozialen Angeboten
ergibt sich aus den moglichen Folgen einer chronischen Erkrankung. Langan-
dauernde Belastungen wirken sich auf die Lebensqualitdt und das familidre
Zusammenleben aus. Eine gezielte Unterstiitzung erfolgt durch das Asthma
Verhaltenstraining (AVT,; vgl. Petermann et a., 1993a b). Dadurch werden
Kompetenzen zur Vermeidung bzw. Steuerung von Atemnotzustanden, z. B.
Wahrnehmung und Kontrolle der Audéser, aufgebaut, um krankheitsbezogene
Selbstwirksamkeit zu ermdglichen und zu Krankheits- und Behandlungseinsicht
zu gelangen. Die Akzeptanz der Krankheit ist Voraussetzung fir die Krank-
heitsbewdtigung im Alltag und fir eigenverantwortliches Handeln. Das AVT
kombiniert wissensorientierte Patientenschulung mit Verhaltenseiniibung. Den
asthmakranken Kindern werden somit krankheitsbezogenes Wissen und differen-
Zierte Verhaltensstrategien vermittelt. Das asthmakranke Kind lernt im AVT, sai-
nen korperlichen Zustand selbst richtig einzuschétzen und darauf angemessen zu
reagieren. Damit stellt das AVT einen wichtigen Teil zur Optimierung der medi-
zinischen Therapie dar. Das Kind soll die Ursachen des Asthmas, das Krankheits-
geschehen und die Folgen verstehen, sowie u.a. den richtigen Umgang mit dem
Dosieragrosol und den Inhaliergeréten lernen. AulRerdem wird die Anwendung
der Medikamente besprochen. Ebenso werden dem Kind Atemtechniken und Ent-
spannungsiibungen fir das Stref3- und Anfallsmanagement vermittelt. Es geht um
die Beherrschung des asthmatischen Notfalls, aber auch um das angemessene psy-
chosoziale Verhalten und das Verhdtnis des Kindes zu seinem sozialen Umfeld.
Beachtet wird auch die psychische Verfassung des Kindes, die an der Auslésung
und Intensitdt von Asthmaanfélen beteiligt ist.

Verhaltensorientierte Interventionen, wie das AVT, haben zum Ziel, dal3 trotz der
krankheitsbedingten Einschrénkung die Erfahrung von Lebensqualitét vorrangig
ist und dal3 Selbstmanagement- Fertigkeiten erlernt werden. Mit Hilfe dieser Fer-
tigkeiten gewinnen die Kinder Kontrolle tber ihr Verhalten und damit letztendlich
Uber das Asthma. Das Erleben, das eigene Verhalten zu kontrollieren, fuhrt in
der Regel zu vermehrter Selbstwirksamkeit in der Anwendung des erworbenen
Wissens und der erlernten Fertigkeiten (Abb. 8). Die Basis der Krankheitshewad -
tigung bildet ein verbessertes krankheitsbezogenes Wissen. Den Kindern und
Jugendlichen werden medizinische Informationen (Anatomie, Physiologie, Medi-
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Medizinische
Informationen

Eigenverantwortung im
Umgang mit Asthma

Wissen

Hilfstechniken

Wahrnehmung der
Ausléser

Wahmehmung

Selbstwahrnehmung

Soziale Verantwortung im
Umgang mit anderen /
soziale Integration
des Asthmatikers

Selbstkontroile . Krankheitsmanagement

Motorik / Sozialverhalten

Soziale Fertigkeiten Angst / Unsicherheit

; Aggression / Verweigerung

Abbildung 8:

Psychologische Variablen, Grob- und Feinziele des Asthma-Verhaltenstrainings (aus
Petermann et al., 1993b, S. 81).

kamente u. a.) und Hilfstechniken (Lippenbremse, atemerleichternde Korperstel-
lungen u. a) vermittelt. Auf3erdem werden sie in der Wahrnehmung der Ausl 6ser
(Allergene, unspezifische Reize, Anstrengungen usw.) und der Selbstwahrneh-
mung von korperlichen Symptomen und Beschwerden geschult. Die Patienten
lernen, ihre individudlen Krankheitszustdnde realistisch einzuschétzen und
Handlungskompetenzen auszubilden. Das Erkennen und Umstrukturieren mif3-
lungener Bewdtigungsversuche, der Aufbau von Bewdltigungsmechanismen und
kompetenter Eigenverantwortung sowie die Steigerung der Compliance sind wei-
tere Ziele des AVT. Die Kinder und Jugendlichen lernen, die Rahmenbedingun-
gen bei Bewegung und Sport einzuhalten und sich zu entspannen. Das Einiiben
von Interaktions- und Kommunikationsfertigkeiten sowie der Aufbau von Verant-
wortungsbewul3tsein sind fur das Soziaverhaten hilfreich.
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Evaluation von Patientenschulungsprogrammen. Bisherige Evaluationen von
Patientenschulungsprogrammen bei Asthma bronchiale lassen den algemeinen
Schlul zu, dal? diese von den betroffenen Kindern und ihren Familien as hilfreich
erlebt werden und eine effektive Malnahme zur Verbesserung der Compliance
und Krankheitsbewdltigung darstellen.

Das Asthma-Verhatenstraining (AVT) wurde im Rahmen eines Asthma-Camps,
an dem 44 Kinder im Alter von acht bis sechzehn Jahren teilnahmen, durchge-
fuhrt und evaluiert (Beys et al., 1993). Unmittelbar, aber auch noch sieben Mona
te nach der Schulung verfugten die Kinder Gber ein grof3eres Krankheitswissen
hinsichtlich der Krankheitsursachen und der Therapie bei Asthma bronchiale. Ein
Verhaltenstest zur Uberpriifung von Therapiefertigkeiten ergab, daR die Schu-
lungsteilnehmer atemerleichternde Korperstellungen und Atemtechniken (Lip-
penbremse) besser anwenden und das Dosieraerosol korrekter handhaben konnten
als vor der Schulung. Nach eterlicher Einschétzung konnten die asthmakranken
Kinder ein halbes Jahr nach der Schulung selbstsicherer mit ihrer Krankheit um-
gehen, auftretende Atemnot besser bewdtigen und eigenverantwortlicher mit der
M edikamentenei nnahme umgehen.

Eltern asthmakranker Kinder, die am “Living with Asthma’-Schulungspro-
gramm (Creer et al., 1988) teilgenommen hatten, wurden von Barnett et al.
(1992) funf Jahre nach Ende des Schulungskurses um eine Bewertung der Schu-
lungsinhalte und dessen Auswirkungen auf den Umgang mit der Krankheit gebe-
ten. Sie bewerteten sowohl die Vermittlung von Krankheitswissen (z. B. tber die
Physiologie der Lunge) als auch die Vermittlung von Bewdltigungsfertigkeiten im
Umgang mit Asthmaattacken (z. B. Erkennen von und Reagieren auf Warnsigna-
le) as langfristig niitzliche Maldnahmen des zehnwdchigen Schulungsprogramms.
Als subjektiv erlebte Auswirkungen des Trainings nannten sie:

® Veminderte eigene und kindliche Krankheitsdngste,

® Verbesserung der Kommunikation mit dem behandelnden Arzt,

® Vearingerung von Haufigkeit und Schwere der Asthmaanfélle des Kindes
und

® Rickgang der Schulfehltage des Kindes.

Von der Evauation eines stationdren Trainingsprogramms mit dem Titel
“You can control asthma” berichten Taggart et al. (1991). Die Schulung ver-
mittelte Kindern

@ |nformationen Uber das Krankheitshild (z. B. AudOser des Asthmas, Warn-
signale vor Asthmaanfdlen),

@ Informationen Uber die Behandlung (z. B. Medikamenteneinnahme, statio-
nére Behandlung) und

@ [nformationen Uber eigene Kontrollmoglichkeiten (z. B. altaglicher Um-
gang mit der Krankheit, Kontrolle von Asthmaanfallen).

In den Schulungssitzungen, die hochstens 25 Minuten dauerten, wurde das je-
weilige Thema einleitend von einer Krankenschwester vorgestellt, anschlie-
fend wurde schriftliches Schulungsmaterial von den Kindern alein bearbeitet
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und danach von der Krankenschwester durchgesehen, die das Kind fir eine gute
Bearbeitung positiv verstérkte. Vor und nach der Schulung wurden 40 asthma-
kranke Kinder im Alter von sechs bis zw6lf Jahren sowie ihre Eltern zum Um-
gang mit der Erkrankung befragt. Bei den Schulungsteilnehmern erhthte sich das
Wissen tber Kontrollméglichkeiten der Asthmaerkrankung : Sie konnten mehr
angemessene Verhatensreaktionen auf Warnsignale eines drohenden Asthma
anfalls benennen und zeigten zudem hohere internale Kontrolltiberzeugungen.
AuRerdem berichteten 77 % der Eltern, dal3 sich das Krankheitsverstdndnis und
der Umgang ihres Kindes mit der Erkrankung durch die Schulung verbesserte.
So konnten die Kinder nach den elterlichen Angaben besser AudGser von Asth-
maanfélen vermeiden und Warnsignale vor Attacken erkennen. Des weiteren
verringerte sich - vermutlich infolge der besseren Bewdtigungsfertigkeiten -
die Angst der Kinder vor ihrer Krankheit. Hinweise auf eine durch die Schulung
hervorgerufene Symptomverbesserung, gemessen an einer niedrigeren Anfals
haufigkeit, ergaben sich alerdings nicht.

Auch spezielle Elternschulungen zeigen positive Effekte im Hinblick auf die
Krankheitsbewdltigung. Brook et al. (1993) evaluierten ein Elternschulungspro-
gramm bei Asthma bronchiale. Befragt wurden 54 Eltern asthmakranker Kinder,
wovon die Halfte an einer Elternschulung teilnahm, die Gber vier Monate hinweg
wochentlich stettfand. Arzte, Allergologen, Psychologen, Soziaarbeiter und
Physiotherapeuten vermittelten jewells aus fachspezifischer Sicht Informationen
Uber die Asthmaerkrankung. AulRerdem erhielten die Eltern wahrend der Schu-
lung schriftliches Informationsmaterial Uber das Krankheitshild. Durch die Wis-
sensvermittiung wurde angestrebt bei den Eltern

@ krankheitsbezogene Angste zu vermindern,

@ cine objektive Beurtellung der Krankheit zu erreichen,

® die Kooperation bei der Therapie zu verbessern,

@ die Familie auf die Erkennung und den Umgang mit Asthmaanféllen vorzu-
bereiten und

® ausgeprégte Asthmaanfalle zu vermeiden.

Nach der Malnahme verfligten die geschulten Eltern Uber ein signifikant
hoheres Krankheitswissen as die Eltern der Kontrollgruppe. Zudem reduzier-
ten sich die jahrlichen Krankenhausaufenthalte der Kinder von durchschnitt-
lich 3,6 Aufenthadten vor auf 1,3 Aufenthate nach der Schulung. In der
Kontrollgruppe verdnderte sich dagegen die Anzahl der Krankenhausaufent-
halte im gleichen Zeitraum kaum (3,6 versus 3,1). Die Autoren belegen mit
diesem Ergebnis den nachhaltigen Nutzen von Schulungsmal3nahmen, in de-
nen das Krankheitswissen der Eltern asthmakranker Kinder erhtht wird.

3. Ausblick

Die Padiatrische Psychologie ist ein interdisziplindres Fachgebiet, das in den letz-
ten Jahren im Brennpunkt verschiedener medizinischer und psychologischer
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Fachdisziplinen, wobei hier vor dlem die Pédiatrie, die Klinische Psychologie
und die Entwicklungspsychol ogie zu nennen sind, entstanden ist und zunehmend
ein eigenes Profil entwickelt (s. Abb. 9). Ein zentrales Aufgabengebiet der Padia
trischen Psychologie ist die Entwicklung und Anwendung von Interventionsver-
fahren bel chronischen Krankheiten des Kindesdters, deren stetige Zunahme
einen Handlungsbedarf weckt (vgl. Noeker & Petermann in diesem Buch). Im
Zentrum des fachspezifischen Versorgungsangebotes, das sich an chronisch kran-
ke Kinder und ihre Familien richtet, stehen verhaltensmedizinische Interventions-
verfahren, die in der Tradition der Behaviora Medicine (Traue, 1993) und
Behavioral Pediatrics (Varni, 1983) verankert sind. Um dieses Versorgungsange-
bot in der Praxis umzusetzen, bedarf es einer fachspezifischen Aushildung seitens
der Anbieter sowie einer entsprechenden Versorgungsstruktur an den klinischen
Zentren, die auf die Betreuung chronisch kranker Kinder speziaisiert sind (s.
Abb. 9).

o Klinische Entwicklungs-
Padiatrie Psychologie psychologie

Padiatrische

Psychologie ,
fachspezifische y g Ausrichtung
Ausbildung Versorgungs-
der Anbieter struktur
Versorgungs-
z2.8. in angebote ambuiant u. stationdr;
Verhaitensmedizin, b.eyorzug.t .
Verhaltenstherapie. z.B. Liaisondienst;
Schmerztherapie Familienberatung, zB. in
Interventionen zur Fachkliiniken,
Compliance-Steigerung, Rehabilitationskliniken,
Patientenschulung, Sozialp4diatrischen
Interventionen zur Zentren
Schmerzbewdltigung,

Entspannungstraining
Abbildung 9:
Fachspezifisches Profil der Padiatrischen Psychologie.

Die bisherigen Betreuungskonzepte und hier vorgestellten Interventionsverfahren
fur chronisch kranke Kinder und ihre Familien bieten noch viele Méglichkeiten
zur Differenzierung. Fir die weitere Konzeptentwicklung und den Transfer
bestehender Konzepte auf unterschiedliche Krankheitsgruppen ist ein enger Aus-
tausch zwischen den beteiligten Fachdisziplinen anzustreben. So ist es beispiels-
weise wiinschenswert, dal3 weitere Patientenschulungsprogramme fir verschie-
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dene chronische Krankheitsbilder des Kindesalters entwickelt werden. Auf3erdem
ist die Padiatrische Psychologie aufgefordert, vernachlassigte Themengebiete
aufzugreifen und mit dem Ziel einer besseren Versorgung chronisch kranker Kin-
der zu bearbeiten. Als Beispiel kann hier die padiatrische Schmerzdiagnostik und
-therapie genannt werden, die in der Schmerzforschung bisher ein Schattendasein
fuhrte. Die Besonderheit der Schmerzproblematik im Kindesalter liegt darin, daf3
das Schmerzerleben und die Schmerzbewdltigung von Kindern auf dem Hinter-
grund eines sich standig wandelnden, komplexen Entwicklungsgeschehens statt-
findet und hiervon stark geprégt ist. Diagnostische und therapeutische Verfahren,
die sich in der Schmerzbehandlung erwachsener Patienten bewahrt haben, kénnen
somit nicht einfach auf das Kindesalter Ubertragen, sondern miissen diesen Ent-
wicklungsbedingungen angepald werden. Daher gilt es, entwicklungsphysiologi-
sche, -biologische, und -psychologische Verdnderungen zu berticksichtigen, um
eine Behandlungspraxis zu erreichen, die den kindlichen Voraussetzungen und
Bedurfnissen gerecht wird (vgl. Petermann et al., 1994b; Breuker et d. in diesem
Buch).
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