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Der medizinische Fortschritt der letzten Jahr-
zehnte hat zu einer Zunahme von chronisch
kranken Kindern und Jugendlichen gefiihrt. Nach
Ergebnissen des Kinder- und Jugendgesundheits-
surveys (KiGGS) des Robert-Koch-Instituts ist je-
des 8. Kind von einer chronischen Gesundheits-
stérung betroffen [35, 36]. Dazu gehoren Asthma
bronchiale, Diabetes mellitus, angeborene Herz-
fehler, Epilepsien, chronisch entziindliche
Darmerkrankungen, Mukoviszidose, Stoffwech-
selerkrankungen, bdésartige Erkrankungen und
andere, zum Teil sehr seltene, Erkrankungen. Mit
dem Begriff ,chronische Erkrankung“ werden
meist korperliche Erkrankungen mit einer Dauer
von mindestens 3-12 Monaten und einem be-
sonderen Betreuungsbedarf an ambulanter oder
stationdrer Behandlung bezeichnet [36].

In der Pddiatrie findet sich eine groRere Hetero-
genitdt von (genetischen) Erkrankungen und un-
terschiedlichen Verldufen (z.B. altersabhidngige
Entwicklungsphysiologie) als in der Erwachse-
nenmedizin. Chronische Erkrankungen im Kin-
desalter sind eine groRBe Herausforderung fiir
Kind und Familie, mit hdufigen Einschrankungen
in der emotionalen, sozialen und kérperlichen
Entwicklung des Patienten. Allen chronischen
Erkrankungen gemeinsam ist die Schwierigkeit,
Erkrankte und deren Familie ausreichend zu mo-
tivieren, die teils komplexen medizinischen Be-
handlungsstrategien nachzuvollziehen [10, 38].

Asthma bronchiale zdhlt mit einer Prdvalenz von
10% zu den hdufigsten chronischen Erkrankun-
gen im Kindesalter [1, 21], bei 80% der Kinder er-
folgt die Erstmanifestation bis zum ersten Schul-
jahr [35]. Eine solche chronische Erkrankung
wird in hohem Mafle von der Lebenssituation
der erkrankten Kinder und deren Familien be-
einflusst. Dies zeigt sich daran, dass chronisch
depressive Miitter oder Familien mit wenig halt-

gebender Struktur und damit unzureichender
sozialer Unterstiitzung die Schwere und den Ver-
lauf der Erkrankung negativ beeinflussen
[9,11,23,37,42]. Mit dem Alter der Patienten
dndern sich die erlebten Belastungen und ent-
wicklungsspezifische Anforderungen stark. Gera-
de das Jugendalter mit Verselbststindigung und
Ablésung von den Eltern ist eine kritische Phase.
Die Kenntnis der normalen Entwicklung eines
Kindes und Jugendlichen mit allen psychischen,
physischen und sozialen Komponenten ist essen-
ziell [22]. Spezielle kinder- und jugenddrztliche
Aspekte bei der Betreuung von chronisch kran-
ken Kindern und Jugendlichen am Beispiel des
Asthma bronchiale und ein Vergleich mit ande-
ren europdischen Ldndern sollen im Folgenden
aufgezeigt werden.

Chronische Erkrankungen im Kindesalter sind
eine groRe Herausforderung fiir das Kind und
die Familie, mit haufigen Einschrankungen in
der Entwicklung des Patienten. Asthma bron-
chiale zahlt mit einer Pravalenz von 10% zu
den haufigsten chronischen Erkrankungen im
Kindesalter.

Besonderheiten der Diagnose

v

Pathophysiologisch wird Asthma bronchiale als
eine chronisch entziindliche Erkrankung der un-
teren Atemwege definiert, die mit einer variab-
len Atemwegsobstruktion und bronchialer Hy-
perreagibilitdt einhergeht [15]. Klinisch typisch
fiir ein Asthma im Kindesalter sind ein hdufiges
exspiratorisches Giemen, ein trockener Husten
unabhdngig von Atemwegsinfektionen und pfei-
fende Atemwegsgerausche vor oder nach korper-
licher Belastung.
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Tab.1  Asthmapradiktiver Index [14].

Anamnese von = 4 Episoden mit Giemen, wobei mindestens eine Episode durch
einen Arzt diagnostiziert wurde. Zusdtzlich mindestens ein Majorkriterium oder
zwei Minorkriterien:

Majorkriterien » Asthma bei den Eltern

» Atopische Dermatitis

» Allergische Sensibilisierung = 1 Aeroallergen
Minorkriterien » Allergische Sensibilisierung gegen Milch, Ei und Erdnuss

» Giemen unabhangig von Atemwegsinfektionen
» Bluteosinophilie > 4%

Etwa ein Drittel der Sduglinge und Kleinkinder erkranken an ei-

ner meist virusinduzierten obstruktiven Bronchitis. Die meisten

dieser Patienten werden bis zum Schulalter beschwerdefrei, nur

bei wenigen entwickelt sich ein persistierendes Asthma bronchi-

ale. Daher wird derzeit empfohlen, obstruktive Atemwegserkran-

kungen im Kleinkindalter nach dem zeitlichen Verlauf zu unter-

scheiden [6, 7,25]:

» episodic wheeze": episodische, ausschliefSlich infektindu-
zierte rezidivierende Atemwegsobstruktionen

» multi-trigger wheeze“: Atemwegsobstruktionen, die auch
im infektfreien Intervall auftreten, ausgelost durch unter-
schiedliche Triggerfaktoren. Diese Kinder erkranken wahr-
scheinlich hdufiger an einem Asthma bronchiale.

Das individuelle Risiko fiir ein Asthma kann mit dem modifizier-
ten und aktuell in einer grolRen Geburtskohorte evaluierten asth-
maprddiktiven Index (,Asthma predictive index“, API) abge-
schitzt werden ( © Tab.1). Risikofaktoren fiir die Entwicklung ei-
nes spdteren Asthmas sind eine friihe Sensibilisierung gegen Ae-
roallergene, ein elterliches Asthma, ein atopisches Ekzem und
Passivrauchexposition. Das frithe Auftreten meist schwerer vira-
ler Infektionen (Rhinoviren, Respiratory Syncytial Virus, Meta-
pneumovirus) scheint ebenso das Auftreten von Asthma zu erho-
hen [18]. Davon differenziert werden muss die bronchopulmona-
le Dysplasie als potenziell reversible Lungenerkrankung Friihge-
borener, die in der Regel postnatal beatmet wurden. Bei einem
Grof3teil dieser Patienten finden sich bis ins Jugendalter hinein
Lungenfunktionsstérungen mit Atemwegsobstruktion, Uberbli-
hung und hyperreagiblem Bronchialsystem. Ein erhhtes Risiko,
dass sich ein allergisches Asthma bronchiale entwickelt, besteht
jedoch nicht.

Asthma ist eine chronisch entziindliche Erkrankung der unte-
ren Atemwege, die mit einer variablen Atemwegsobstrukti-
on und bronchialer Hyperreagibilitdt einhergeht. Es wird
empfohlen, obstruktive Atemwegserkrankungen im Klein-
kindalter nach dem zeitlichen Verlauf in ,,episodic wheeze*
und ,,multi-trigger wheeze“ zu unterscheiden.

Diagnostik

v

Bereits die Anamnese erfordert profunde Kenntnisse und erfolgt
im Spannungsfeld zwischen besorgten Eltern, haufig im Hinblick
auf das Alter eingeschrankten Moglichkeiten und der therapeuti-
schen Konsequenz. Eindeutig auslosende Triggerfaktoren, z.B.
Pollenflug, Tierkontakt, Anstrengung, respiratorische Infekte, Ta-

bakrauchexposition, psychischer Stress, kiihle oder trockene Luft,
eine saisonale Variabilitdt oder das gleichzeitige Vorliegen ande-
rer allergischer Erkrankungen miissen erfragt werden. Die prazi-
se Angabe von Ldnge und Gewicht, ausgedriickt in altersbezoge-
nen Perzentilen, sind wichtige Bestandteile der kérperlichen Un-
tersuchung. Auf Minorzeichen einer Atopie wie die doppelte Un-
terlidfalte (Dennie-Morgan), Ohrldppchenrhagaden, eine laterale
Ausdiinnung der Augenbrauen (Hertoghe-Zeichen) oder ein wei-
Ber Dermographismus muss geachtet werden [39].

Vor allem bei der Beurteilung der Lungenfunktion im Kindesalter
sind einige Besonderheiten zu beriicksichtigen. Kriterien der in-
ternistischen Pneumologie werden den speziellen padiatrischen
Gegebenheiten hdufig nicht gerecht. Wihrend Messungen bei
Schulkindern meist wie bei Erwachsenen durchgefiihrt werden
kénnen, kann bei Kleinkindern nicht ein entsprechendes Maf3 an
Kooperation vorausgesetzt werden. Zudem ist eine Lungenfunkti-
onsmessung mit einem deutlich héheren Zeitaufwand verbunden.
Der Messplatz sollte kindgerecht gestaltet sein und der Untersu-
cher tber eine entsprechende Erfahrung mit Kindern verfiigen.
Unauffillige Lungenfunktionsbefunde sind selbst bei Kindern mit
einem persistierenden Asthma und ausgepragten klinischen Be-
schwerden nicht selten. Eine behandlungsbediirftige Obstruktion
kann trotz Lungenfunktionswerten von FEV; >80% und/oder
MEFs5q > 65% vorliegen. Eine konkave Deformierung des Fluss-Vo-
lumen-Diagramms im abfallenden Teil der Exspirationskurve ist
bereits ein Indiz fiir eine bronchiale Obstruktion und sollte Anlass
zur Uberpriifung der Reversibilitit anhand eines Bronchospasmo-
lysetests sein. Fluss-Volumen-Diagramme sind mit speziellen Mo-
tivationsprogrammen fiir Kinder und entsprechender Expertise
bereits im Kleinkindalter zu erheben. Dagegen kommen Messme-
thoden wie die Sduglingsplethysmographie oder oszillometrische
Verfahren, die schon im Sduglingsalter durchfiihrbar sind, bisher
nur in spezialisierten Zentren zum Einsatz [24].

Wenn die Anamnese noch zu keiner eindeutigen Diagnose ge-
fiihrt hat bzw. ein unzureichendes Ansprechen auf eine antiasth-
matische Therapie vorliegt, muss eine weitere Abkldrung erfol-
gen. Insbesondere das frithe Auftreten von Symptomen in der
Sduglingszeit, eine Gedeihstorung, eine fixierte bronchiale Obst-
ruktion, Beschwerden ohne identifizierbare Triggerfaktoren, ein
plotzlicher Symptombeginn bei vorher unauffilligem Kind oder
ein Stridor bedingen eine weiterfithrende Diagnostik. Eine Reihe
von Differenzialdiagnosen miissen ber{icksichtigt werden
(C Tab.2). Bei entsprechenden Hinweisen ist die Indikation zur
allergologischen Diagnostik, einer RoOntgen-Thoraxaufnahme
und einem SchweiRtest grof3ziigig zu stellen.

Die Anamnese erfordert profunde Kenntnisse und erfolgt im
Spannungsfeld zwischen besorgten Eltern, hdufig im Hinblick
auf das Alter eingeschrankten Maglichkeiten und der thera-
peutischen Konsequenz. Eine Reihe von Differenzialdiagno-
sen miissen beriicksichtigt werden.

Pharmakotherapie

v

Die Therapie orientiert sich an einem speziell fiir Kinder und Ju-
gendliche modifizierten Stufenplan. Die optimale Behandlung
soll die Asthmasymptome ,kontrollieren“ und den jungen Asth-
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Tab.2 Differenzialdiagnosen des Asthma bronchiale bei Kindern und Ju-
gendlichen.

angeborene Fehlbildungen (Kehlkopf, Trachea, Lunge, Zwerchfell)
Alpha-1-Antitrypsinmangel

atypische Pneumonie (protrahierter Verlauf)

Aspiration

Bronchiektasien

bronchopulmonale Dysplasie

zystische Fibrose

gastroésophagealer Reflux

Herzvitium

Immundefekte

Infektion (Pertussis, Chlamydien, Mykoplasmen, Adeneoviren u.v.m.)
interstitielle Lungenerkrankungen (exogen allergische Alveolitis)
funktionelle Atemst6rungen (z.B. ,vocal cord dysfunction*)
neuromuskuldre Erkrankungen

Osophagotrachealfistel

Passivrauch-Exposition

primdrer pulmonaler Hypertonus

Psychogener Husten

sinubronchiales Syndrom (Sinusitis, Polyposis sinuum und nasi)
Tracheo-Bronchomalazie

Tracheo-bronchiale Fistel

Tuberkulose

Tumoren

Spontanpneumothorax

virale Bronchiolitis

Wegener-Granulomatose

Zilienfunktionsstérung

matikern eine normale Teilnahme am Alltag erméglichen
(CTab.3). Ziele sind die Symptomfreiheit, uneingeschrankte
korperliche Aktivitdt und eine normale Lungenfunktion. Der
Einsatz der Bedarfsmedikation sollte auf Ausnahmesituationen
beschrankt sein. Bei instabilem Krankheitsverlauf erfolgt je-
weils die Anwendung der nidchsten Medikationsstufe (,step-
up“). Bei Besserung der Beschwerden nach einer stabilen Phase
von ca. 3 Monaten kann entsprechend reduziert werden (,,step-
down"). In internationalen Leitlinien (z.B. GINA) ist der Grad der
Asthmakontrolle definiert worden und findet ebenso Beriick-
sichtigung in der aktuellen deutschen Nationalen Versorgungs-
leitlinie Asthma [13, 28].

Tab.4 Sichere Dosis ausgewahlter inhalativer Kortikosteroide fiir Kinder
und Jugendliche [13].

Wirkstoff niedrige Dosis (ug) mittlere Dosis (ug) hohe Dosis (ug)
Beclometason 100-200 >200-400 >400
Budesonid 100-200 >200-400 > 400

Fluticason <200 200-250 > 250

Ciclesonid (ab 12/.) 80 160

Mometason 100-200 >200-400 > 400

Die Stufentherapie des Asthma bronchiale bei Kindern und Ju-
gendlichen ist auf der Website der Nationalen Versorgungsleitli-
nie Asthma [28] ausfiihrlich dargestellt. Auch im Kindes- und
Jugendalter stehen bei der Auswahl des geeigneten Langzeitthe-
rapeutikums inhalative Kortikosteroide (ICS) an erster Stelle.
Eine Metanalyse bei Kleinkindern mit rekurrierendem Giemen
und Asthma zeigte, dass durch tdgliche ICS-Therapie eine
40%ige Reduktion von Exazerbationen, ein geringerer Bedarf an
Salbutamol und ein verbesserter Symptomscore erreicht wird
[8]. Allerdings muss auch erwdhnt werden, dass die ICS-Thera-
pie besonders im Kleinkindalter zu einer Reduktion der Kérper-
grofe um im Mittel 1,2 cm fiihren kann [20]. Nach eingehender
Betrachtung der vorhandenen Studien haben ICS ein giinstiges
Nebenwirkungsprofil, wobei immer die niedrigste effektive Ste-
roiddosis eingesetzt werden sollte (© Tab.4).

Die Therapie orientiert sich an einem speziell fiir Kinder und
Jugendliche modifizierten Stufenplan. Im Kindes- und Ju-
gendalter stehen bei der Auswahl des geeigneten Langzeit-
therapeutikums inhalative Kortikosteroide (ICS) an erster
Stelle.

SchulungsmafBnahmen

v

Der junge Patient muss ernst genommen und mit seinen Wiin-
schen, Ansichten und Abneigungen in den Therapieplan einbezo-
gen werden. Entscheidend fiir alle TherapiemaRnahmen ist die
altersentsprechende Aufklirung der Kinder und Jugendlichen.
Dabei kommt dem korrekten Erlernen der Inhaliertechnik ein be-
sonderer Stellenwert zu. Diese muss kindgemald vermittelt und
wiederholt trainiert werden. Die Anpassung der Lebensfiihrung
an das Asthma bronchiale mit Meiden der Ausldser, Erkennen von
Notfdllen und soziale Kompetenz gehéren ebenso dazu.

Unkontrolliertes Asthma

Drei oder mehr Kriterien des ,teilweise kontrol-
lierten Asthmas* innerhalb einer Woche erfiillt

Tab.3  Asthmakontrolle bei Kindern gemaR der Nationalen Versorgungsleitlinie Asthma [28].
Kriterium Kontrolliertes Asthma  Teilweise kontrolliertes Asthma
(alle Kriterien erfiillt)  (ein bis zwei Kriterien innerhalb

einer Woche erfiillt)

Symptome tagstiber keine ja

Einschrdnkung von Aktivitdten im Alftag ~ keine ja

Ndchtliche/s Symptome/Erwachen keine ja

Einsatz einer Bedarfsmedikation/ keine ja

Notfallbehandlung

Lungenfunktion (PEF oder FEV) normal < 80% des Sollwerts (FEV;) oder des
personlichen Bestwerts (PEF)

Exazerbation keine Eine oder mehrere pro Jahr

Eine pro Woche
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Alle Patienten sollten einen schriftlichen Management- und Not-
fallplan erhalten. Bei unbefriedigendem Verlauf ist als erstes eine
mangelnde Compliance in Betracht zu ziehen. Verschiedene Unter-
suchungen zeigen Complianceraten bei Kindern mit Asthma von
lediglich ca. 50%. Dabei korreliert die Compliance negativ mit dem
Alter, dem Minoritdtenstatus und der Morbiditdt [26, 30]. Regel-
mdRige Kontrolluntersuchungen in dreimonatigem Abstand sind
notwendig, um den Grad der Asthmakontrolle und die besonderen
Aspekte von chronisch kranken Kindern zu erfassen [31].

Eine gute Schulung allein ist jedoch nicht in der Lage, optimale
Ergebnisse in Bezug auf die Compliance zu bewirken. Zudem soll-
te sich eine Patientenschulung von einer ,Instruktion“ unter-
scheiden. Sie ist eine psychologisch-pddagogische Intervention,
bei der medizinische Inhalte vermittelt werden. Das Bewusstma-
chen von Wahrnehmungs-, Bewertungs- und Entscheidungspro-
zessen im Umgang mit der Erkrankung spielt bei der Férderung
der Fihigkeiten des Patienten eine wesentliche Rolle. So konnte
kiirzlich in zwei Studien gezeigt werden, dass Asthma-Wissen
und Krankheitskontrolle nicht miteinander korreliert sind
[17, 26]. Daher miissen neben einer ausfiihrlichen Schulung in
Bezug auf auslésende Mechanismen und Medikation zusdtzliche
therapeutische MaBnahmen bei der Behandlung der Asthmaer-
krankung ergriffen werden, um eine bessere Kontrolle der Symp-
tomatik zu erreichen [3]. Dazu gehéren exemplarisch die Forde-
rung der korper- und symptombezogenen Selbstwahrnehmung,
die Befihigung zum eigenverantwortlichen Handeln, eine kind-
gerechte Gestaltung des Inhalationssystems oder auch internet-
basierte interaktive Programme. Gerade die Affinitdt von Kindern
und Jugendlichen zum Internet kann genutzt werden [32].

Eine Patientenschulung ist eine psychologisch-padagogische
Intervention, bei der medizinische Inhalte vermittelt werden.
Das Bewusstmachen von Wahrnehmungs-, Bewertungs- und
Entscheidungsprozessen im Umgang mit der Erkrankung
spielt bei der Forderung der Fihigkeiten des Patienten eine
wesentliche Rolle.

Psychosoziale Besonderheiten im Kindes- und

Jugendalter

v

Im Kleinkind- und Vorschulalter sind stationdre Aufnahmen

deutlich haufiger erforderlich als bei dlteren Kindern [29]. In

diesem Zusammenhang konnten Schauerte et al. [33] zeigen,
dass es bei der Betreuung von Kindern vom 2.-5. Lebensjahr mit

Asthma bronchiale im Rahmen eines Vertrags zur integrierten

Versorgung mit spezialisierten Kinderarzten und -kliniken zu

einer signifikanten Reduktion von Fehltagen, Notfallbehand-

lung, Krankenhausaufenthalten und Krankenhausaufenthaltsta-
gen kommt. Vertragliche Besonderheiten waren:

» die Verpflichtung zur leitliniengerechten Therapie mit regel-
madRigen Untersuchungen mit Lungenfunktionsmessungen
(sobald méglich),

» die verpflichtende Instruktion bei Diagnosestellung und

» im Anschluss mindestens einmal jdhrlich Schulungen gemaR
den Kriterien der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im
Kindes- und Jugendalter.

Die Pubertdt ist eine wichtige Entwicklungsphase im Jugendal-
ter. Die an Asthma erkrankten Jugendlichen miissen zum einen
mit den Charakteristika einer chronischen Krankheit zurecht-
kommen - lange Dauer, Einfluss auf altersbezogene Aktivitdten,
Auftreten von Komplikationen, Einschrankung der Mobilitdt so-
wie Einfluss auf psychologische und soziale Lebensbereiche.
Zum anderen setzen sie sich mit den physiologischen Verdande-
rungen, der Entwicklung eines Selbstkonzepts, eigenen Zu-
kunftsperspektiven, allmdhlicher Ablésung vom elterlichen Ein-
fluss, der Beziehung zu Gleichaltrigen einschliefSlich sexueller
Erfahrungen auseinander.

Jugendliche fiihlen sich in der Gestaltung des Alltags durch die
erforderlichen regelmdRigen TherapiemalRnahmen einge-
schrankt, besonders durch prophylaktische Medikation. Die Pa-
tienten geraten in der Schule und zu Hause in eine Sonderrolle.
Es entwickeln sich Rivalitdten zu Geschwistern und soziale Iso-
lation, Freizeitaktivititen werden eingeschrankt u.v.m. Um Aus-
bildungsabbriiche und die Entstehung von Berufskrankheiten
zu verhindern, ist die Entscheidung zu einem Beruf ein ebenso
wichtiger Aspekt. Durch diese psychosozialen Belastungsfakto-
ren wird die Krankheitsbewdltigung erschwert. Es ist hilfreich
fiir den Jugendlichen zu erfahren, dass er bei Therapiecompli-
ance alle Aktivitdten der Altersgenossen uneingeschrankt erle-
ben kann [30, 34]. Diagnostische und therapeutische Konzepte
fiir erwachsene Asthmatiker, die ein grofRes Maf an Selbststdn-
digkeit und Eigenverantwortung voraussetzen, kénnen auf Kin-
der und Jugendliche nicht {ibertragen werden.

Diagnostische und therapeutische Konzepte fiir erwachsene
Asthmatiker, die ein groRBes MaR an Selbststandigkeit und
Eigenverantwortung voraussetzen, kénnen auf Kinder und
Jugendliche nicht iibertragen werden.

Struktur- und Ausbildungskontext fiir die Versorgung
chronisch kranker Kinder und Jugendlicher

v

Die Grundversorgung von Kindern und Jugendlichen mit chro-
nischen Erkrankungen in Europa ist sehr unterschiedlich. Nach
einer kiirzlich durchgefiihrten Untersuchung [40] haben 12
Linder (41%) ein Allgemeinarztsystem fiir Kinder, in 7 Landern
(24%) werden Kinder primdr von Kinderdrzten betreut, in 10
Liandern besteht ein gemischtes System aus Allgemein- und Kin-
derdrzten. In den 29 europdischen Lindern arbeiten 82 078 Kin-
derdrzte, von denen 33 195 (40,4%) in der Primdrversorgung ta-
tig sind. In 15 Landern wird das Kinder- und Jugendalter beziig-
lich der hausarztlichen Versorgung als Alter zwischen 0 und 18
Jahren definiert. Die Weiterbildungszeit fiir Kinder- und Ju-
gendmedizin betrdgt 5 oder mehr Jahre in 20 der 29 untersuch-
ten Ldnder, bei 9 Lindern liegt sie unter 5 Jahren. Die mittlere
Ausbildungszeit von Allgemeinmedizinern im Fach Kinderheil-
kunde wird in dieser Studie mit 4 Monaten angegeben.

Bereits 1999 berichteten Katz et al. [19] {iber Unterschiede in
der kinderdrztlichen Primdrversorgung in Europa. Die Autoren
konnten zeigen, dass die kindliche Mortalititsrate in den Ladn-
dern mit einem hdheren Pro-Kopf-Einkommen ganz allgemein
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niedriger war. Die Primdrversorgung durch einen Padiater wies
dabei einen zusdtzlichen protektiven Einfluss auf die Mortali-
tdtsrate bei Kindern auf.

Als Beispiel fiir unterschiedliche Gesundheitssysteme bei Kindern
und Jugendlichen seien Grofbritannien und Schweden erwdhnt.
Beide Linder haben ein Primdrarztsystem, wobei in Gro3britan-
nien ein Pddiater auf 53 000, in Schweden ein Pddiater auf 8000
Einwohner kommt. Die Pddiater in GroRbritannien arbeiten aus-
schlielich als Krankenhausarzte, in Schweden arbeiten Allge-
meinpddiater ambulant in Praxen und Polikliniken. In Grofbri-
tannien gibt es 2 drztliche Kinder-Fritherkennungsuntersuchun-
gen nach der Geburt, in Schweden wird ein konsequentes Praven-
tionsprogramm mit ca. 20 Untersuchungen und Beratungen pro
Kind durchgefiihrt. In GroRbritannien war die Kindersterblichkeit
2008 deutlich hoher als in Schweden (5,7 vs. 3 Promille), auch die
Mortalitdt pro 100 000 Kinder der 0- bis 14-Jdhrigen an Pneumo-
nie (0,65 vs. 0,29) und Asthma bronchiale (0,25 vs. 0,01) war
deutlich héher. Ebenso zeigten die Durchimpfungsraten Unter-
schiede (z.B. gegen Masern mit 1 Jahr: 86% vs. 96%) [41]. Verldss-
liche Daten zur Effizienz der jeweiligen Systeme fehlen. Unter-
schiede in der Qualitdt der Versorgung von Kindern und Jugendli-
chen zwischen Allgemein- und Kinderdrzten wurden bisher vor
allem im Verschreibungsverhalten belegt [1, 5, 27].

Die Grundversorgung von Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen in Europa ist sehr unterschiedlich.
Verldssliche Daten zur Effizienz der jeweiligen Systeme
fehlen.

Transition zwischen Péddiatrie und
Erwachsenenmedizin

v

Eine weitere wichtige Thematik ist die Transition zwischen Padi-
atrie und Erwachsenenmedizin. Etwa 100 000 chronisch kranke
Jugendliche werden jedes Jahr in Deutschland volljahrig. Dabei ist
der Ubergang von der kind- bzw. jugendlichenzentrierten pidiat-
rischen Betreuung in die durch Eigenverantwortung gepragte Er-
wachsenenmedizin fiir Patient und Arzt eine enorme Herausfor-
derung. Durch die chronische Erkrankung sind nicht selten
Wachstum und Pubertdt beeintrachtigt, die psychosoziale Ent-
wicklung kann gestort sein. Daraus ergeben sich Probleme wie
z.B. Uberfiirsorge durch Eltern, Auflehnen gegen Autorititen
durch den Patienten, Diskussionen iiber notwendige Therapien,
Einschrdnkungen bei der Berufswahl u.v.m. Immer muss die nor-
male korperliche, soziale und kognitive Entwicklung einschlief3-
lich Pubertdtsentwicklung bedacht werden [12, 16].

Mit dem Ubergang in das Erwachsenenalter miissen in der Be-
treuung nicht nur die Weichen fiir die weitere medizinische
Versorgung gestellt, sondern auch Bereiche der Bildungs- und
Sozialsicherungssysteme beriicksichtigt werden. Betroffene Ju-
gendliche sollten friihzeitig Informationen iiber Transition er-
halten und zunehmend Verantwortung fiir ihre Therapie und
die damit verbundenen Entscheidungen iibernehmen.

Die Kooperationsstrukturen fiir die Betreuung chronisch kran-
ker Kinder sind noch verbesserungswiirdig, fiir den Ubergang in
die Erwachsenenmedizin fehlen sie haufig. Ein interdisziplind-
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rer Ansatz ist erforderlich, der auch speziell geschulte Allge-
meinmediziner, Internisten, Gynakologen, Kinder- und Jugend-
psychiater sowie Psychologen einschlief3t [43]. Im Bereich der
Pneumologie gibt es erste Modelle einer Zusammenarbeit von
Kinderpneumologen und internistischen Pneumologen mit ei-
ner entsprechenden Kontinuitdt in der Betreuung der Patienten.

Betroffene Jugendliche sollten friihzeitig Informationen iiber
Transition erhalten und zunehmend Verantwortung fiir ihre
Therapie und die damit verbundenen Entscheidungen iiber-
nehmen.

Schlussfolgerung

v

Die Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit einer chro-
nischen Erkrankung, z.B. Asthma, ist eine interdisziplindre Her-
ausforderung. Fiir eine optimale Kontrolle der Symptomatik ist
die Einbeziehung familidrer psychosozialer Faktoren im Hin-
blick auf Krankheitsakzeptanz, Therapie-Compliance und Adha-
renz wichtig und durch empirische Studien und inzwischen
auch durch breit angelegte Ubersichten gut belegt [7]. Bei der
Betreuung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher spielt die
interdisziplindre Arbeitsweise eine entscheidende Rolle. Der
Kinder- und Jugendarzt sollte dabei eine zentrale Funktion
iibernehmen, um ein ganzheitliches Diagnostik- und Therapie-
konzept umzusetzen.

Obwohl zur Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen evaluierte, in nationale und interna-
tionale Leitlinien dokumentierte, Versorgungsstandards vorlie-
gen, mangelt es an der Umsetzung in der praktischen Versor-
gung, der Vernetzung von Fachdisziplinen und hdufig der ange-
messenen Finanzierung der erforderlichen Strukturen [4].

Konsequenz fiir Klinik und Praxis

»Asthma als die haufigste chronische Erkrankung im Kindes-
und Jugendalter beeinflusst die Lebensqualitdt sowie die pri-
vate, schulische und berufliche Entwicklung erheblich.

»In der Pddiatrie findet sich eine grof3e Heterogenitdt von (ge-
netischen) Erkrankungen und unterschiedlichen Verldufen.
»Diagnostische und therapeutische Konzepte fiir erwachsene
Asthmatiker konnen auf Kinder und Jugendliche nicht {iber-

tragen werden.

»Die Grundversorgung von Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen in Europa ist sehr unterschiedlich.
»In der Betreuung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher
spielt die interdisziplindre Arbeitsweise eine entscheidende

Rolle.

Autorenerkldrung: J.-0.S. erkldrt, dass er Honorare fiir Vortrage
und Kongressteilnahme von Novartis, Bencard und Glaxo Smith
Kline erhalten hat; ferner hat er bezahlte Beitrdge im Quartheft
von Allergopharma veroffentlicht. H.L., B.B. und K.P.Z. erkldren,
dass sie keine finanziellen Verbindungen mit einer Firma haben,
deren Produkt in dem Artikel eine wichtige Rolle spielt (oder
mit einer Firma, die ein Konkurrenzprodukt vertreibt).
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