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Die Fragestellung „Was sind chronisch 

kranke Kinder?“ wirft sowohl die Frage 

auf, wie chronische Erkrankungen im 

Kindesalter definiert werden, als auch die 

Frage nach der Bedeutung des „chronisch 

Erkranktseins“ für das Kind selbst und 

seine Familie. 

In der traditionellen Terminologie 

werden mit dem Begriff „chronische Er-

krankung“ meist körperliche Erkran-

kungen mit einer Dauer von mehr als 

6 Monaten bezeichnet. Dazu gehören un-

ter anderem die rheumatoide Arthritis, 

Epilepsie, Asthma, juvenile Diabetes so-

wie bösartige Erkrankungen, die zystische 

Fibrose, Stoffwechselerkrankungen, ange-

borene Herzfehler und andere, zum Teil 

sehr seltene Krankheiten. Die Erfahrung 

von Kinderärzten zeigt, dass Erkran-

kungen in der Pädiatrie sehr viel seltener 

und mit unterschiedlicheren Verläufen 

auftreten als in der Erwachsenenmedizin, 

die größere und homogenere Erkran-

kungsgruppen aufweist. Viele Kinder er-

leben auch schwere gesundheitliche Prob-

leme bei Krankheiten mit unbekannter 

Ätiologie und unklarer Diagnose. Weiter-

hin wird im deutschen Sprachgebrauch 

der Begriff der „Behinderung“ genutzt, 

um eine chronische Gesundheitsstörung 

zu bezeichnen, die zusätzlich mit einer 

ausgeprägteren Funktionsstörung im Be-

reich der Mobilität (z. B. Zerebralparese, 

Querschnittssyndrome, Muskelerkran-

kungen), der kognitiven Funktionen 

(geistige Behinderung verschiedenster 

Ätiologie), der Sprache (z. B. Stottern, 

Taubstummheit) oder der Sinnesfunkti-

onen (höhergradige Seh- oder Hörstö-

rung) einhergeht. Hinzu kommen als drit-

te Gruppe die seelischen Erkrankungen, 

Störungen oder Behinderungen, die auch 

im Wesentlichen chronischer Natur sind. 

Diese Unterscheidung zwischen chro-

nischer Erkrankung und Behinderung ist 

historisch gewachsen und wird zuneh-

mend im Sinne der Begrifflichkeit der 

International Classification of Function-

ing (ICF) aufgegeben.

Obwohl sich die Krankheitssymptome 

und -verläufe, die Behandlung sowie die 

medizinischen Versorgungsangebote bei 

verschiedenen Erkrankungen stark von-

einander unterscheiden, erfahren Kinder 

mit chronischen Erkrankungen und ihre 

Familien viele gemeinsame Belastungen 

und Bewältigungsaufgaben. Chronisches 

Erkranktsein im Kindesalter ist eine große 

Herausforderung für das Kind, die Fami-

lie und die Gesundheitsversorger, da die 

sehr heterogenen Erkrankungsverläufe in 

einer komplexen und vielfältigen Weise 

mit der emotionalen, sozialen und kör-

perlichen Entwicklung des Kindes assozi-

iert sind. 

Definition chronischer 
 Erkrankungen im Kindes- 
und Jugendalter 

Im Zuge einer veränderten Betrachtungs-

weise chronischer Erkrankungen im Kin-

desalter hat es sich im angloamerika-

nischen Raum eingebürgert, nicht mehr 

den Begriff „Chronic Illness“, sondern 

stattdessen den Begriff „Chronic Conditi-

on“ zu verwenden [1]. Dieser Begriff wird 

im Deutschen „eher schlecht als recht“ 

teils mit „Chronischem Gesundheits-

problem“ oder „Chronischem Gesund-

heitszustand“ übersetzt. Im Englischspra-

chigen wird darüber hinaus zwischen 

„Mental Health Condition“ und „Physical 

Health Condition“ differenziert. Der Ter-

minus „Condition“ wird im Angloameri-

kanischen sehr viel weiter gefasst und be-

inhaltet nicht nur körperliche Erkran-

kungen und psychische Störungen, 

sondern auch Behinderungen (Disabili-

ties). Eine chronische Gesundheitsstörung 

und eine Behinderung können bei einem 

Kind gleichzeitig bestehen, sie können 

sich aber in den unterschiedlichen Er-

krankungs- und Entwicklungsstadien un-

terschiedlich manifestieren. So können 

z. B. Kinder oder Jugendliche mit chro-

nischen Erkrankungen zum Zeitpunkt 

der Diagnose noch keine klinisch auffäl-

ligen Symptome zeigen [2]. 

Gerade aufgrund der Heterogenität 

pädiatrischer Erkrankungsbilder und ih-

rer Verläufe ist die Frage, wie und ob chro-

nische Erkrankungen im Kindesalter 

übergreifend definiert werden können, 

zwar besonders relevant, jedoch auch 

schwierig zu beantworten. Historisch 

wurde diese Frage sehr unterschiedlich 

behandelt. Noch in den 1980er-Jahren 

wurde der Fokus primär auf einzelne Er-

krankungsbilder gelegt. Arbeiten zur Ge-

samtprävalenz aller chronischen Gesund-

heitsstörungen nutzten im Wesentlichen 

die Aggregation verschiedener Diagnosen 

und verließen sich bei der Beurteilung 

über das Vorliegen einer chronischen Er-

krankung auf das Elternurteil. Neuere 

 Definitionen fokussieren mehr auf ge-
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meinsame Charakteristika chronischer 

Er krankungen und nicht auf spezifische 

Diagnosen. Gerade methodische Ent-

wicklungen der letzten Dekade schließen 

in die Definition chronischer Erkran-

kungen im Kindesalter auch Krankheits-

folgen ein [1, 3, 4]. Eine Übersicht über die 

Operationalisierung des Begriffs der 

 „Chronic Condition“ in der Literatur seit 

den 1980er-Jahren findet sich bei van der 

Lee et al. [5]. 

Allgemein beinhalten Definitionen 

chronischer Erkrankungen in der Regel 

2 Hauptkriterien: 

F Die Auftretensdauer der Erkrankung 

umfasst in der Regel mindestens 

3–12 Monate (bzw. die Veranlagung 

für Erkrankungen, z. B. Diabetes, liegt 

für mindestens diesen Zeitraum vor).

F Chronische Erkrankungen lassen sich 

darüber hinaus durch ihre Schwere 

charakterisieren (z. B. indiziert über 

eine Einschränkung altersange-

messener Aktivitäten und den 

 wiederkehrenden Bedarf an einer 

Krankenhausversorgung oder einer 

fachspezifischen Versorgung, der weit 

über das Ausmaß der Versorgung ge-

sunder Kinder mit akuten Erkran-

kungen hinausgeht) [6]. 

Diese 2 Hauptkriterien charakterisieren 

chronische Erkrankungen im Kindesalter 

allerdings nur ansatzweise. Dies betrifft 

insbesondere Erkrankungen, die durch 

Screeningmaßnahmen erkannt werden, 

bevor klinische Symptome auftreten. Sie 

sind in der Regel kausal nicht behandel-

bar, ihr Verlauf kann jedoch über eine 

früh einsetzende symptomatische Thera-

pie wesentlich beeinflusst werden. Einige 

chronische Erkrankungen im Kindesalter 

sind nicht an eindeutigen klinischen Ma-

nifestationen, sondern eher am ausge-

prägten Behandlungsbedarf erkennbar. 

Therapieziel ist hier in der Regel eine wei-

testgehende Beschwerdefreiheit. In den 

letzten Jahren haben sich die Klassifikati-

onssysteme für chronische Erkrankungen 

im Kindesalter verändert [1, 7]. Es werden 

nicht nur ausschließlich diagnostische 

Kriterien betrachtet, sondern zunehmend 

auch die Konsequenzen der Erkrankung 

(Funktions- und Teilhabestörungen) so-

wie die durch die Erkrankung hervorge-

rufenen Belastungen (Burden of Illness, 

Anpassungsstörungen) und drittens die 

erhöhte Inanspruchnahme von Versor-

gungsleistungen. 

Obwohl sich die Behandlung, die Out-

comes sowie die medizinischen Versor-

gungsangebote für verschiedene chro-

nische Erkrankungen substanziell vonein-

ander unterscheiden, erleben betroffene 

Kinder und ihre Familien viele gemein-

same Herausforderungen. Hierzu zählen 

die Adaptation an das Leben mit einer sol-

chen Erkrankung, die Bewältigung der 

Variationen in den üblichen Entwick-

lungsstufen und die Anpassung an den 

psychosozialen und oft auch ökono-

mischen Impact der chronischen Erkran-

kung. Die Mehrzahl der Studien zu den 

entwicklungsbedingten, emotionalen und 

verhaltensbezogenen Implikationen chro-

nischer Erkrankungen im Kindesalter ha-

ben sich zwar auf einzelne Gesundheits-

störungen fokussiert, ergänzen sich jedoch 

in den Ergebnissen über deren Konse-

quenzen und Versorgungsansprüche [8, 

9]. Warschburger et al. fanden beispiels-

weise in einer Metaanalyse über die 

 diesbezüglichen Folgen von Asthma, ato-

pischen Ekzemen und Adipositas nur 

leichte Unterschiede zwischen den einzel-

nen Erkrankungsbildern [10]. So sind 

 etwa 5,8 % aller Kinder durch die chro-

nische Erkrankung oder Behinderung in 

ihrer Aktivität eingeschränkt, bei 4,2 % 

geht die Erkrankung oder Behinderung 

mit Einschränkungen in wesentlichen all-

täglichen Aktivitäten einher. Jessop und 

Stein untersuchten 209 Kinder bis zum 

Alter von 11 Jahren mit 98 verschiedenen 

Diagnosen und ermittelten 4 übergreifen-

de Krankheitsdimensionen [11]; Perrin 

et al. stellten 13 Dimensionen zur Kategori-

sierung von chronischen Erkrankungen 

auf [12]. Eine Übersicht über die gemein-

samen Definitionsmerkmale verschie-

dener Studien findet sich in . Tabelle 1. 

Es hat sich gezeigt, dass diese Dimensi-

onen der nonkategorialen Krankheitsde-

finition, die über die Zeit Fluktuationen 

aufweisen können, die Erkrankung des 

Kindes effektiver charakterisieren, als die 

Diagnose selbst. Dies gilt insbesondere im 

Hinblick auf die soziale und psycholo-

Tabelle 1

Konzeptuelle Übersicht über nonkategoriale Klassifikationsmerkmale chronischer Erkrankungen im Kindes- und 

 Jugendalter

Dimension Beurteilungskriterien

Aktivität (ICF) Beeinträchtigung bei der Durchführung von Alltagsaktivitäten

Partizipation (ICF) Probleme beim Einbezogensein in eine Lebenssituation

Schmerz (ICF) Schmerzbelastungen einer chronischen Erkrankung

Stigma (ICF) Belastung durch Vorurteile/Stigmatisierung der Erkrankung durch die Gesellschaft

Sichtbarkeita Belastungen durch das Ausmaß der Sichtbarkeit der Erkrankung sowie durch Wachstumsverzögerungen oder 

Abweichungen im Erscheinungsbild durch die Erkrankung; ebenfalls Sichtbarkeit durch Medikamenteneinnahme

Prognosea Belastungen durch den Verlauf der Erkrankung (chronisch, progredient, stabil), Remissions- und Mortalitätswahrscheinlich-

keit der Erkrankung

Kontrolle Kontrollfähigkeit der Erkrankung, d. h. inwieweit die Erkrankung durch Therapiemaßnahmen (Medikamente, OPs etc.) 

 beeinflussbar und kontrollierbar ist; eigene Einflussmöglichkeiten in akuten Phasen der Erkrankung, Angst vor einem 

 Kontrollverlust

a Diese Komponenten sind nicht im ICF, sondern allgemein im diagnoseübergreifenden, generischen Ansatz definiert
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gische Entwicklung, aber auch hin sichtlich 

der Erkrankungsverläufe. Diese  Sichtweise 

findet Berücksichtigung im sogenannten 

nonkategorialen Klassifikationsansatz. 

Mit dem „nonkategorial“ ist ein gene-

rischer, Diagnose übergreifender Ansatz 

gemeint, der die traditionelle Einteilung 

von Krankheiten nach betroffenen Or-

ganen oder Organsystemen verlässt [13]. 

Ein Resultat dieser Betrachtungsweise [14, 

15] ist die Entwicklung neuer Diagnosesys-

teme, anfänglich in Form konzeptueller 

Modelle und Checklisten über Erkran-

kungsfolgen bis hin zu Diagnosesystemen, 

z. B. der International Classification of 

Functioning (ICF).

Die Etablierung einer generellen Defi-

nition chronischer Erkrankungen erlaubt 

es demnach, die psychosozialen, behavio-

ralen und entwicklungsbedingten Konse-

quenzen betroffener Kinder in den Blick 

zu nehmen und sie in Beziehung zu setzen 

mit den Charakteristika der Erkrankung 

wie Dauer, Alter bei Krankheitsbeginn, 

Einfluss auf altersbezogene Aktivitäten, 

Sichtbarkeit der Erkrankung, erwartete 

Lebensprognose, Verlauf (stabil vs. pro-

gressiv), Sicherheit der Diagnose (episo-

disch vs. vorhersehbar), Mobilität, physi-

ologischer und sensorischer Einfluss, 

Einfluss auf Kognition und Kommunika-

tion sowie Einfluss auf psychologische 

und soziale Lebensbereiche und das 

Wohlbefinden [12]. 

Angelehnt an dieses Modell hat die 

Weltgesundheitsorganisation (WHO) ei-

ne Terminologie – die International Clas-

sification of Functioning (ICF) – einge-

führt [16], um chronische Erkrankungen 

auf den Ebenen der (A) Körperstrukturen 

und Funktionen, (B) Aktivitäten und 

Funktionen sowie (C) Partizipation bzw. 

Restriktion im Kontext mit Umweltfak-

toren klassifizieren zu können. Das ICF-

Klassifikationssystem ist sozusagen ein 

Komplement zur International Classifica-

tion of Diseases (ICD). Das ICF-CY (für 

„Children“ und „Youth“) wurde als spezi-

elles Modul entwickelt, um die Unter-

schiede zwischen Kindern und Erwachse-

nen hervorzuheben sowie die Alltagsakti-

vitäten und Partizipation von Kindern 

und Jugendlichen zu beschreiben [17]. An 

dieser Stelle sollte bereits erwähnt werden, 

dass sich dieses Modell noch in der Ent-

wicklung befindet und erst wenig empi-

rische Erfahrungen mit ihm gesammelt 

wurden. Auch schafft die Veränderung 

der Klassifikationssysteme neue und bis-

her nicht bekannte Probleme bei der Mes-

sung dieser Kategorien und Dimensionen 

in der klinischen und epidemiologischen 

Forschung sowie der Gesundheitsbe-

richtserstattung. 

Epidemiologie chronischer 
 Erkrankungen im Kindesalter

Die Prävalenz chronischer Erkrankungen 

bei Kindern wird in Nordamerika und 

Europa mit 10–20 % angegeben, wobei die 

Mehrzahl der Kinder nur leicht betroffen 

ist [18]. Die wenigen existierenden epide-

miologischen Studien differieren darüber 

hinaus in den Angaben zur Prävalenz und 

Inzidenz sehr stark [5]. 

In Deutschland wurde erstmals mit 

dem Kinder- und Jugendgesundheitssur-

vey (KiGGS) eine bevölkerungsrepräsen-

tative Erhebung der Gesundheit von Kin-

dern und Jugendlichen als Querschnitts-

erhebung in verschiedenen Altersgruppen 

durchgeführt [19]. In diesem Zusammen-

hang wurden sowohl einzelne, eher hoch-

prävalente Diagnosen erfragt, als auch die 

Gesamtzahl aller Kinder mit einem er-

höhten Versorgungsbedarf erfasst. Inner-

halb der chronischen physischen Erkran-

kung lagen die Lebenszeitprävalenzen für 

eine obstruktive Bronchitis (13,3 %), Neu-

rodermitis (13,2 %) und rezidivierenden 

Otitis media (10,7 %) bei mehr als 10 % 

[20]. Laut den KiGGS-Ergebnissen leiden 

insgesamt 16,7 % der Kinder und Jugend-

lichen aktuell unter einer allergischen Er-

krankung, darunter mehr Jungen (18 %) 

als Mädchen (15,4 %). Bei Kindern mit 

mehreren älteren Geschwistern oder 

einem frühen Kontakt zu anderen Kin-

dern treten Erkrankungen häufiger auf. 

Heuschnupfen wurde bei 10,7 % der Pro-

banden schon einmal festgestellt, aktuell 

sind 8,9 % betroffen, mit steigendem Alter 

nimmt die Häufigkeit zu. Etwa 7,7 % der 

Kinder und Jugendlichen leiden aktuell 

unter einer Neurodermitis, Asthma wur-

de aktuell bei 3 % festgestellt.  

Andere Erkrankungen wurden we-

sentlich seltener berichtet. So tritt ein 

 Diabetes mellitus mit einer Lebenszeit-

prävalenz von unter 1 % auf. Die Gesamt-

heit aller neurologischen Erkrankungen 
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(einschließlich Epilepsie, jedoch ausge-

nommen Autismus) zeigt eine Prävalenz 

von nur etwa 4 unter 100 Kinder. Insbe-

sondere Übergewicht bzw. Adipositas 

nehmen im Verlauf der Entwicklung deut-

lich zu, d. h., die Prävalenz steigt mit zu-

nehmendem Alter. Ähnliches gilt für Ess-

störungen, deren Prävalenz mit einem 

Fragebogen-Screeninginstrument ermit-

telt wurde. Sie steigt bei Mädchen von 

20,1 % im Alter von 11 Jahren auf ca. 30 % 

im Alter von 17 Jahren an [21]. Im Gegen-

satz zu dem ansonsten eher geringen indi-

viduellen Risiko für die Ausprägung chro-

nischer Erkrankungen gibt es einige weni-

ge sogenannte „neue Epidemien“, die in 

den letzten 2–3 Dekaden häufiger auftre-

ten. Hierzu zählen insbesondere Asthma, 

Adipositas und psychische Störungen [5, 

22, 23].

Die Rate an Behinderungen, die auf 

eine chronische Erkrankung zurückzu-

führen ist, ist in den USA seit 1960 um das 

4-Fache angestiegen. Initial ist dies darauf 

zurückzuführen, dass es möglich wurde, 

ursprünglich letale Erkrankungen effektiv 

zu behandeln (z. B. Krebserkrankungen, 

angeborene Herzerkrankungen, Spina bi-

fida oder zystische Fibrose) [24]. Die be-

troffenen Kinder erreichen jetzt meist das 

Erwachsenenalter, benötigen aber einen 

erhöhten Versorgungsbedarf und die Un-

terstützung durch medizinische Techno-

logien. Kinder mit Leukämie werden heu-

te in mehr als vier Fünftel der Fälle geheilt, 

haben aber ein erhöhtes Risiko, sekundäre 

Krebserkrankungen im Erwachsenenalter 

zu entwickeln. Die Diagnose bedeutete 

früher für die Eltern die Vorbereitung auf 

eine verkürzte Lebensspanne. Heute er-

fordert sie die Entwicklung von Strategien 

zur Bewältigung einer lang andauernden 

chronischen Erkrankung. Die beobachte-

te Zunahme an chronischen Erkran-

kungen im Kindes- und Jugendalter resul-

tiert damit überwiegend aus einer erhöh-

ten Prävalenz bei ähnlicher Inzidenz und 

verlängerten Überlebenszeiten. Die Inzi-

denzen für einige Erkrankungen sind zu-

rückgegangen, andere haben zugenom-

men. 

Chronische Erkrankungen wie Arthri-

tis, Krebs, Herzerkrankungen und Hämo-

globinopathien zeigen derzeit stabile Ra-

ten. Es gibt hier wenige Indizien für eine 

Veränderung. Die Gesamtzahl der Kinder, 

die nach einer Frühgeburt oder einem 

schweren Untergewicht bei Geburt über-

leben, ist in den letzten 3 Dekaden deut-

lich angestiegen; die steigende Rate an 

schweren Komplikationen bei den extrem 

unreifen überlebenden Kindern (z. B. Ze-

rebralparese, Seh- und Hörstörungen, 

chronische Lungenerkrankungen, men-

tale Entwicklungsstörungen) wird durch 

die deutlich verbesserten Behandlungser-

gebnisse bei den reiferen Kindern ausge-

glichen [25, 26].

Es ist wahrscheinlich, dass zukünftig 

neue genetische Interventionen das Auf-

treten einiger seltener Erkrankungen ver-

hindern können, gegenwärtig ist dies aber 

noch nicht gelungen. Ein Absinken der 

Inzidenz insbesondere angeborener Fehl-

bildungen wie Spina bifida, Hydrocepha-

lus oder Down-Syndrom wurde mittels 

pränataler Diagnostik und darauf fol-

gender Schwangerschaftsabbrüche er-

reicht. Andere Erkrankungen treten auf-

grund von Früherkennungsprogrammen 

und Behandlungen nahezu nicht mehr 

auf. Hierzu zählen beispielsweise die an-

geborene Hypothyreose (Kretinismus), 

die Phenylkentonurie oder chronisch ver-

laufende impfpräventable Erkrankungen 

(Masernenzephalitis, chronisch aggressive 

Hepatitis). Während insgesamt die Zahl 

schwerer Infektionserkrankungen – ins-

besondere durch die Impfprogramme – 

deutlich zurückgegangen ist, sind einige 

infektiöse Erkrankungen wie HIV neu 

hinzugekommen, oder es wird eine Rück-

kehr von Erkrankungen wie Tuberkulose 

oder Geschlechtserkrankungen befürchtet 

[27].

Die Zunahme an chronischen Erkran-

kungen seit den 1980er-Jahren reflektiert 

den Anstieg häufiger Erkrankungen, wie 

z. B. Adipositas, Asthma oder psychische 

Störungen [insbesondere Aufmerksam-

keitsdefizit/-Hyperaktivitätsstörung 

(ADHS), Depression und autistische Er-

krankungsbilder]. Epidemiologischen 

Schätzungen zufolge hat sich die Zahl an 

diesbezüglichen Erkrankungen mehr als 

verdoppelt [28]. Psychische Störungen, 

z. B. ADHS, Depression oder Angst treten 

zunehmend häufiger auf, d. h., ihre Präva-

lenzraten haben in den letzten Jahrzehnten 

stark zugenommen [21, 28, 29]. 

Methoden zur nonkategorialen 
Erfassung chronischer Erkran-
kungen im Kindesalter

In epidemiologischen Surveys in den USA 

sind in den letzten Jahren an die Stelle von 

Erkrankungschecklisten und Diagnose-

systemen Instrumente gerückt, die zusätz-

lich bzw. stellvertretend Belastungen der 

Erkrankungen und ihre Versorgungsan-

sprüche umfassen [7, 30, 31, 32]. Unter den 

häufig eingesetzten Surveyinstrumenten 

haben der Screener zur Erfassung des Ver-

sorgungsbedarfs (Children with Special 

Health Care Needs Screener, CSHCN) [7] 

bzw. hiermit assoziierte Vorläufermetho-

den [14, 32] an Bedeutung gewonnen. Sie 

wurden in der US-amerikanischen Ver-

sorgungsforschung flächendeckend in 

mehreren nationalen Surveys eingesetzt. 

Der CSHCN-Screener basiert auf einer 

von dem Maternal and Child’s Health Bu-

reau festgelegten Definition von Kindern 

mit besonderem Versorgungsbedarf und 

darauf beruhenden methodischen Ent-

wicklungen: „Children with special health 

care needs are those who have or are at 

increased risk for a chronic physical, devel-

opmental, behavioural, or emotional con-

dition and who also require health and 

related services of a type or amount be-

yond that required by children generally“ 

[33]. Während die Stärke dieses Verfah-

rens im nonkategorialen Ansatz und sei-

nen ökonomischen Vorteilen gesehen 

wird, ergibt sich auch eine Reihe metho-

discher Risiken. Diese sollen im Fol-

genden anhand bisheriger Befunde zu 

Prävalenzangaben dargelegt werden. 

Prävalenzzahlen eines generischen, 

konsequenzbasierten Ansatzes (US Nati-

onal Survey of Children with Special 

Health Care Needs) [33, 34] zeigen, dass 

12,8 % der US-amerikanischen Kinder und 

Jugendlichen (95 %-Konfidenzintervall 

12,6–13,0) an einer chronischen Erkran-

kung leiden. Die geographischen Unter-

schiede bei den Prävalenzen, die mit die-

sem Instrument ermittelt werden, sind 

allerdings sowohl in Bezug auf nationale 

als auch länderübergreifende und kultu-

relle Unterschiede sehr groß. In den USA 

variieren die Prävalenzraten für chro-

nische Erkrankungen z. B. am stärksten 

zwischen Maine (15,5 %) und Utah (11,0 %). 

Im KiGGS finden sich große Unterschiede 
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zwischen ländlichen (14,5 %) und groß-

städtischen Regionen (16,7 %) [35] und 

zwischen Migranten (8,0) und Nichtmig-

ranten (17,1 %). Dieses verweist auf die Be-

deutung kultureller Unterschiede bei der 

Nutzung krankheitsfolgenbasierter Me-

thoden. Auch im europäischen KID-

SCREEN-Survey variierten die Angaben 

zu den Prävalenzen für chronische Er-

krankungen zwischen den Ländern be-

trächtlich, am stärksten zwischen den 

Niederlanden (16,4 %) und Irland (3,4 %) 

[36]. Diese Befunde weisen auf deutliche 

Sprach- und Kulturabhängigkeiten, die 

beim Einsatz dieser auf dem nonkategori-

alen Ansatz basierenden Methoden zu 

berücksichtigen sind. In diesem Zusam-

menhang ist jedoch auch darauf hinzu-

weisen, dass diese Aspekte überhaupt erst 

aufgrund der ökonomischen Vorteile die-

ser Verfahren untersucht werden kön-

nen. 

Eine weitere methodische Besonder-

heit ist der potenzielle Bias durch die 

Krankheitsfolgen bzw. die Inanspruch-

nahme von Gesundheitsdiensten, die Be-

standteil der Definition sind. In einer ei-

genen Validierungsstudie zum CSHCN-

Screener, die im Kontext der europäischen 

DISABKIDS-Studie zu chronischen Er-

krankungen im Kindesalter durchgeführt 

wurde, konnte gezeigt werden, dass insge-

samt nur 80 % aller Kinder, die in primär-

ärztlichen Praxen vom Kinderarzt als 

chronisch krank diagnostiziert wurden, 

auch tatsächlich einen Versorgungsbedarf 

im Sinne der Klassifikation des CSHCN-

Screeninginstruments aufweisen [7, 30]. 

Im Rahmen dieser Studie wurde aus kli-

nischer Perspektive für einzelne Erkran-

kungsbilder analysiert, welche Faktoren 

die Klassifikation als „Kind mit besonde-

rem Versorgungsbedarf “ beeinflussen. 

Kinder, die therapeutisch besonders gut 

eingestellt waren, deren Gesundheitszu-

stand mit der Normalpopulation ver-

gleichbar war und die keine Versorgungs-

dienstleistungen benötigten, wurden mit 

dem Screener negativ klassifiziert. Dieses 

Ergebnis scheint klinisch valide. Daraus 

wurde eine Reihe von Empfehlungen für 

methodische Verbesserungen aus kli-

nischer, indikationsspezifischer Sicht ab-

geleitet. Dennoch verweisen sowohl kul-

turübergreifende als auch klinische Studi-

en auf mögliche methodische Risiken bei 

einem Einsatz krankheitsfolgenbasierter 

Instrumente in der Versorgungsforschung; 

dieses gilt nicht nur für den CSHCN-

Screener, sondern auch für andere klassi-

fikatorische Instrumente, z. B. den ICF in 

seiner Standard- sowie Kinder- und Ju-

gendlichenversion (ICF-CY). 

Chronisches Erkranktsein: 
Folgen für Kinder und Familien 

Die methodischen Herausforderungen, 

die generische, konsequenzbasierte Ins-

trumente zur Erfassung von Kindern mit 

einem speziellen Versorgungsbedarf bzw. 

mit chronischen Erkrankungen mit sich 

bringen, weisen auf die Notwendigkeit, 

sowohl konzeptuell als auch methodisch 

und empirisch stärker 1) zwischen Krank-

heitsklassifikationssystemen einerseits 

und 2) individuellen Folgen bzw. Out-

comes der Erkrankung und der Versor-

gung andererseits zu unterscheiden. Da-

rüber hinaus sind Parameter der Versor-

gungsforschung – z. B. Inanspruchnahme 

von Gesundheitsdiensten, Zugang zu 

 Gesundheitsdiensten, die Qualität der 

Versorgung sowie die Zufriedenheit – vom 

Outcome der Versorgung zu differenzie-

ren (vgl. [37]). 

Das Fachgebiet, das die individuellen 

Folgen des chronischen Erkranktseins für 

die Kinder bzw. ihre Eltern am intensivs-

ten untersucht hat, ist die Lebensqualitäts-

forschung. In den letzten Jahren sind ins-

besondere auf der europäischen Ebene 

methodische Projekte initiiert worden, die 

die Lebensqualität verschiedener Popula-

tionen untersucht haben. Zu diesen Pro-

jekten zählen z. B. das DISABKIDS zur 

Lebens- und Versorgungsqualität bei Kin-

dern mit chronischen Erkrankungen [38, 

39], das KIDSCREEN-Projekt zur Erfas-

sung der Lebensqualität im Public-Health-

Bereich bzw. mit normativem Bezug [40] 

und zahlreiche Projekte für spezifische 

Populationen, z. B. das Sparcle-Projekt 

zur Lebensqualität und Partizipation von 

Kindern mit Zerebralparese [41]. Insbe-

sondere in den ersten beiden europäischen 

Forschungsprojekten wurden interkultu-

rell basierte, altersadäquate Fragebögen 

zur Erfassung der subjektiven Gesundheit 

von Kindern erarbeitet: Im KIDSCREEN-

Projekt wurde ein populationsbasiertes 

Instrumentarium für Kinder und Jugend-

liche für die epidemiologische Forschung 

entwickelt. Für Kinder mit chronischen 

Erkrankungen wurden im DISABKIDS-

Projekt ein krankheitsbezogener Kernfra-

gebogen und für einzelne Krankheits-

bilder (z. B. Asthma) krankheitsspezi-

fische Module erarbeitet. Beide Projekte 

kooperierten in der Entwicklungsphase 

eng bei der Zusammenstellung der Fragen 

und deren Prüfung in nationalen Pilot-

tests, in der Feldphase, in der die modifi-

zierten Fragebögen an repräsentativen 

nationalen Stichproben bzw. an großen 

Gruppen gesunder und chronisch kran-

ker Kinder und Jugendlicher getestet wur-

den und schließlich in der Implementa-

tionsphase, in der die Instrumente in 

 Gesundheitssurveys (z. B. in anderen eu-

ropäischen Projekten wie dem Sparcle-

Projekt) und in klinischen Studien genutzt 

wurden.

Die bisherigen Forschungsergebnisse 

zeigen unter anderem, dass der Einsatz 

individueller Selbstberichtsinstrumente 

für den Altersbereich von 8–18 Jahren zu 

reliablen und validen Ergebnissen führt, 

dass die Unterschiede zwischen Kind- 

und Eltern-Assessments in allen Studien 

(d. h. bei Kindern mit chronischen Er-

krankungen sowie Behinderungen und 

bei gesunden Kindern) in die gleiche 

Richtung weisen, d. h. im Sinne einer Un-

terschätzung der Lebensqualität aus Per-

spektive der Eltern, und dass Geschlechts-

effekte in der Stichprobe chronisch er-

krankter Kinder geringer sind als in 

populationsbasierten Stichproben. Auf 

interkultureller Ebene waren die Unter-

schiede in der Lebensqualität mit einigen 

Ausnahmen (z. B. in der sozialen Domä-

ne) gering und wiesen eher auf die Uni-

versalität des Konstruktes der Lebensqua-

lität bei Kindern (mit und ohne chronische 

Erkrankungen) hin. Dieses Ergebnis steht 

im Widerspruch zu den beobachteten in-

terkulturellen Unterschieden in der pädi-

atrischen Versorgung (z. B. dem CSHCN 

Screener, s. Kapitel „Methoden zur non-

kategorialen Erfassung chronischer Er-

krankungen im Kindesalter“). 

Darüber hinaus unterscheiden sich 

die Ergebnisse je nach eingesetztem 

Messverfahren. Vergleicht man beispiels-

weise Kinder mit Zerebralparese mit 

 einer Stichprobe internistisch chronisch 

Erkrankter (z. B. Kinder mit Asthma 
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oder Diabetes), so weisen Kinder mit 

 Zerebralparese unter Zugrundelegung 

eines krankheits- und behinderungsori-

entierten, generischen Lebensqualitäts-

ansatzes (d. h. dem DISABKIDS-Ansatz) 

[39, 42] eine signifikant niedrigere Le-

bensqualität auf als die Mehrheit der 

chronisch erkrankten Vergleichsstich-

probe. Misst man die Lebensqualität von 

Kindern mit Behinderungen mit einem 

populationsbasiertem Ansatz (dem KID-

SCREEN-Instrument), so zeigen sich 

keine Unterschiede zur Referenzpopula-

tion [41]. Neben der Lebensqualität gibt 

es zahlreiche weitere Aspekte, die im Zu-

sammenhang mit einer chronischen Ge-

sundheitsstörung zu beachten sind, z. B. 

psychosoziale Belastungen und Schwie-

rigkeiten (z. B. erfassbar über den SDQ 

[43]) sowie psychosoziale Adaptations-

mechanismen zur Bewältigung chro-

nischer Erkrankungen im Kindesalter 

[43]. Auf diese kann an dieser Stelle auf-

grund der Komplexität des Forschungs-

feldes aber nicht weiter eingegangen wer-

den. Es ist jedoch darauf hinzuweisen, 

dass z. B. gerade die Bewältigungsfor-

schung sehr detaillierte Ergebnisse zur 

Altersspezifität der Belastung (und damit 

der obigen Endpunkte) und des Coping-

verhaltens liefern konnte (vgl. [44]).
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Berger, Brezinka, Luef (Hrsg.)

Neurologische Erkrankungen 
in der Schwangerschaft
Heidelberg: Springer-Verlag 2007, 325 S., 
22 Abb. (ISBN 978-3-211-00492-0), gebunden, 
59.90 EUR

Das Alter von schwangeren Frauen hat in den 

letzten Jahren kontinuierlich zugenommen. 

Dies führt dazu, dass zunehmend mehr 

Frauen mit behandlungsbedürftigen Grun-

derkrankungen schwanger werden. Für die 

neurologischen Erkrankungen in der Schwan-

gerschaft steht nun erstmals ein deutschspra-

chiges Fachbuch zur Verfügung. 

Die Diagnostik und Therapie von neurolo-

gischen Erkrankungen in der Schwanger-

schaft erfordert eine enge interdisziplinäre 

Zusammenarbeit. Diese interdisziplinäre Zu-

sammenarbeit kommt auch in der aufgeführ-

ten Autorenliste zum Ausdruck. Bei präexis-

tenten Erkrankungen (Epilepsie, Multiple 

Sklerose, cerebrovaskulären Erkrankungen) 

ist eine Beratung und Betreuung bereits prä-

konzeptionell angezeigt. Für eine optimale 

Beratung ist neben der Kenntnis der aktu-

ellen Literatur eine umfangreiche klinische 

Erfahrung erforderlich. Ein kompetentes Au-

torenteam aus Geburtshelfern, Neurologen 

und Radiologen stellt neben umfassenden Li-

teraturangaben klare klinische Handlungsan-

weisungen zur Verfügung. So sind auch Kol-

legen, die selten mit den Erkrankungen 

konfrontiert sind, rasch in der Lage, der Pati-

entin eine optimale Behandlung zukommen 

zu lassen. 

Bei Erkrankungen mit akut einsetzender 

Symptomatik (Eklampsie, Kopfschmerzen, in-

tracranielle Blutungen) ermöglicht das Buch 

eine rasche Orientierung über die erforder-

liche Diagnostik und Therapie und ist dabei 

auch für den erfahrenen Geburtshelfer und 

Neurologen ein wertvolles Nachschlagewerk. 

Bereits auf den ersten Seiten hat man bei je-

dem Krankheitsbild einen guten Überblick 

über erforderliche Erstmaßnahmen. Über 

spezielle Probleme kann man sich dann auf 

den folgenden Seiten ausreichend informie-

ren. 

Ausgezeichnet ist das selten besprochene 

Thema Schlafstörungen in der Schwanger-

schaft abgehandelt. Sehr praxisorientiert 

werden häufig vernachlässigte Erkrankungen 

(Restless Legs Syndrom) besprochen. 

Das Buch ist sehr flüssig geschrieben 

und man hat nicht den Eindruck, dass hier 21 

Buchbesprechung

Autoren ihre Beiträge eingebracht haben. 

Man würde sich jedoch noch mehr Abbil-

dungen (MRT-Bilder, Ultraschallbilder, Abbil-

dungen mit diagnostischen und therapeu-

tischen Algorithmen) wünschen. 

Das vorliegende Nachschlagwerk ist in 

hervorragender Weise geeignet, die vielfach 

schwierigen interdisziplinären Fragestellun-

gen zu beantworten. Das Buch kann ohne 

Einschränkung jedem Arzt empfohlen wer-

den, der mit der Betreuung von Schwange-

ren befasst ist. 

Dr. Franz Kainer (München)
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