Manfred Vogt, Jessy Herrmann,
Luise Kupper, Florian Schepper

Psychische Anpassungs-
reaktionen von Kindern
und Jugendlichen bei
chronischen korperlichen
Erkrankungen

2020



Sprache in der systemischen Therapie

Sprache in der systemischen Therapie und im Buch

»Storungen systemisch behandeln« bedeutet nicht, ein pathologie-
ausgerichtetes Sprachverstandnis in der Systemischen Therapie zu
reanimieren, wie wir es aus der frihen Familientherapie kennen. Es
war gerade ein Verdienst der frihen systemischen Konzepte, neue
therapeutische Sprachspiele zu generieren, die zu einem paradigma-
tischen Wechsel hin zu einer ressourcenfokussierten Psychotherapie
fihrten, in der der klinische Storungsbegriff in den Hintergrund trat.
Symptombilder und klinisch-diagnostische Kategorien zu meiden, war
bei vielen Praktikern identitatsstiftende Tradition innerhalb der Sys-
temischen Therapie. Im psychotherapeutischen Alltag konnen wir kli-
nisch behandlungswiirdige psychische Anpassungsreaktionen jedoch
auch nicht ignorieren. Und das Sprechen zu vermeiden, macht sie
nicht besser.

In unserer Praxis verstehen wir »storungsspezifisches Wissen«
als klinisches Erfahrungswissen und handlungsfeldbezogenes Praxis-
wissen. Dazu zahlen sowohl das Wissen zu somatischen Erkrankungen
als auch das Wissen zu Formen der Krankheitsbewaltigung im Sinne
einer emotionalen und kognitiven Verarbeitung der Krankheitsrealitat,
moglichen psychischen Anpassungsreaktionen und auch das Wissen
um eine optimale Organisation des Krankheitsmanagements. Wir stel-
len folglich medizinische Therapien, psychotherapeutische Interven-
tionen in den unterschiedlichen Krankheits- und Therapiephasen dar.

In unserem Grundverstandnis Systemischer Therapie beziehen
wir uns auf das Konzept der Salutogenese (Antonovsky 1993, 1997).
Wenn wir von psychischen Anpassungsreaktionen und Verhaltensauf-
falligkeiten in der Folge chronischer korperlicher Erkrankungen spre-
chen, tun wir das im Sinne des Konzepts der »eingeschrankten Wahl-
moglichkeiten« (Isebaert 2005) - der »anderen Seite der Gesundheit«
(Simon 2012).

Gliederung

Am Beginn des ersten Teils dieses Buches stehen Uberlegungen zur
Perspektive der Zeit in ihrer Chronizitat. Sodann wird der Fokus auf
das medizinisch-klinische und psychologische Wissen ausgerichtet.
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Ausgewahlte klinische Krankheitsbilder werden sowohl auf somati-
scher und medizinischer Ebene als auch mit den jeweils einhergehen-
den psychischen Belastungen, Folgen und Beeintrachtigungen fur die
Betroffenen und ihre Familien dargestellt. Im Anschluss wenden wir
uns den relevanten, die psychosoziale Versorgung mitbestimmenden
Rahmenbedingungen zu und fassen die Besonderheiten und Anforde-
rungen an psychotherapeutische Interventionen bei der Behandlung
psychischer Anpassungsreaktionen bei chronischen Erkrankungen
im Kindes- und Jugendalter zusammen. Dieser erste Teil des Buches
erlautert also typische Krankheitsbhilder und deren Verlaufe sowie die
damit einhergehenden Belastungen fir die Klienten und die Heraus-
forderungen fiir die ambulante und klinische psychotherapeutische
Praxis.

Im zweiten Teil werden die zu bestimmten Zeitpunkten der
Erkrankung notwendigen und nitzlichen Interventionen skizziert. Um
systemisch-losungsfokussierte Interventionen in den Kontext beste-
hender Therapieschulen einordnen zu konnen, beginnen wir diesen
Teil mit der Betrachtung des Themas chronischer Erkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen aus der Sicht der relevanten Therapiever-
fahren und deren Zugangsweisen. Darauf folgen die Perspektiven
und Handlungsmoglichkeiten von Psychotherapie unter besonderer
Beriicksichtigung einer systemisch-losungsfokussierten Perspektive
bei chronischen Erkrankungen aus verschiedenen konzeptionellen
Blickwinkeln. Dazu skizzieren wir einen theoretischen, einen konzep-
tionellen, einen strukturellen und einen methodischen Arbeitsraum.

Bei den psychischen Folgeerscheinungen chronischer korperli-
cher Erkrankungen gilt es zu beriicksichtigen, dass im Gegensatz zur
ambulanten systemisch-losungsfokussierten Therapie beispielsweise
aufgrund einer kindlichen Angststorung das Vorgehen im Krankheits-
verlauf als zeitbedingte Intervention anzusehen ist. Aus diesem Grund
stellen wir zu Beginn des dritten Teils des Buches unser Modell dyna-
mischer Anpassungsleistungen an chronische korperliche Erkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter vor: Es bietet Praktikern einen
Rahmen zur Reflexion, zu welchen Zeitpunkten im Krankheitsverlauf
spezifische Interventionen nitzlich sind und wie diese aufeinander
bezogen werden kénnen. Anhand von unterschiedlichen Fallbeispielen
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aus der ambulanten und stationaren Praxis zeigen wir, wie Interventi-
onen unter Bezug auf die Perspektive der Zeit in einem therapeutisch-
praktischen Vorgehen umgesetzt werden kénnen. Wir beriicksichtigen
dabei sowohl ambulante psychotherapeutische Prozesse als auch psy-
chologisch-therapeutische Begleitungen im stationaren Kontext.

Die Bedeutung der Zeit in der Therapie

Die Zeit ist das umfassende Band aller Zusammenhdnge.
George Kelly (1955, dt. 1986)

Der Begriff der chronischen korperlichen Erkrankung umfasst unter-
schiedliche Symptome und Krankheitsbilder, die durch ihren lang
andauernden Verlauf und typische Erkrankungsphasen charakterisiert
sind. Der Perspektive der Zeit kommt bei diesen Erkrankungen eine
besondere Rolle zu: zum einen der Dauer einer Erkrankung, die sehr
kurze, aber auch lange Lebenszeitraume und schliefSlich die gesamte
Lebensspanne umfassen kann, zum anderen den unterschiedlichen
Phasen im Verlauf.

Abb. 1: Chronos und Kairos

Die beiden Gotter der Zeit, Chronos und Kairos (vgl. Abb. 1), versinn-
bildlichen zwei wesentliche zeitliche Dimensionen. Der griechische
Gott Chronos steht fur quantitativ gemessene Zeit: Er symbolisiert
den Ablauf von Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft, womit lange
Zeitspannen und auch uberdauernde oder lebenslange gesundheit-
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liche Einschrankungen begrifflich erfasst werden konnen. Sie werden
dann als chronisch bezeichnet. Demgegeniiber steht der Gott Kairos
- als religios-philosophischer Begriff - fur eine andere Zeitdimension,
namlich den gunstigen Zeitpunkt fir eine Entscheidung oder Hand-
lung, der nicht ungenutzt verstreichen sollte. Eine Gelegenheit beim
Schopfe zu packen und zum entscheidenden Zeitpunkt zu handeln,
kann im Zeitverlauf zu wichtigen Wendungen fihren.

Die Bedeutung des »Kairos« wird anhand eines therapeutischen
Erstgesprachs auf einer onkologischen Station mit der Mutter eines
zweijahrigen Jungen wenige Tage nach der Befundmitteilung durch
die Arzte deutlich.

Wann ist der »richtige Zeitpunkt«?

Bei dem fast zweijahrigen Martin wird ein Nierentumor diagnosti-
ziert. Seine Mutter, Frau K., ist nach der Befundmitteilung geschockt
und emotional Uberwaltigt. Sie und ihr Mann ringen um Stabilitat. Die
schlimmen Vorstellungen zunachst verdrangend, fragt die Familie im
Aufklarungsgesprach nach den nachsten Schritten. Ihnen wird mitge-
teilt: Innerhalb der nachsten vier Wochen wird der Patient eine Che-
motherapie erhalten, die den Tumor bis zur Operation verkleinern soll.
Wenn diese erfolgreich ist, besteht eine geringe Hoffnung darauf, dass
der Tumor vollstandig entfernt werden kann und keine weitere Behand-
lung notwendig ist. Der Familie - so der Arzt - muss aber klar sein, dass
dies angesichts der GroBe des Tumors sehr unwahrscheinlich ist.

Das Leben der Familie scheint zusammenzubrechen: Der anste-
hende Urlaub wird storniert, die Ruckkehr in den Arbeitsalltag nach
der Elternzeit erscheint angesichts der nun anstehenden Behandlung
unmoglich. Zudem belasten die Sorgen, was schlimmstenfalls passieren
konnte. Aufgrund ihrer hohen Nervositat und emotionalen Belastung
kontaktiert die Mutter die Psychologin auf der Station, die sie bereits
vom Aufklarungsgesprach kennt.

Im Erstgespréch schildert Frau K. ihre Sorgen und Angste, ihre Néte
und aktuellen Gedanken. Als Auftrag formuliert sie, dass sie nicht stan-
dig daran denken will, was passieren kénnte, sondern sich erst mal auf
die Operation fokussieren moéchte. Nach der ersten Woche tritt der lei-
tende Oberarzt der Station mit folgenden Informationen an die Psycho-
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login heran: Die Kindsmutter redet zunehmend weniger und will sich
nicht mit den moglichen weiteren Behandlungsschritten nach der Ope-
ration auseinandersetzen. Dies ist nach Ansicht der Arzte aber dringend
notwendig, schlielflich werden therapeutische MaBnahmen mit hoher
Wahrscheinlichkeit nach der Operation umgehend weitergehen. Der
Tumor ist einfach zu grof8 und eine komplette Entfernung aussichtslos.

Im nachsten Gesprach versucht die Psychologin, den arztlichen
Auftrag umzusetzen und die Mutter behutsam auf die nachfolgenden
Maoglichkeiten vorzubereiten. Auf diese Konfrontation reagiert die Klien-
tin jedoch ablehnend. Nach dem Gesprach verlasst Frau K. den Raum.
Eine Woche spater erscheint sie zum vereinbarten Termin und eréffnet
das Gesprach mit folgender Frage: »Ist es eigentlich normal, dass es
einem nach dem psychologischen Gesprach schlechter geht als vorher?
Ich habe fast eine Woche gebraucht, um mich davon zu erholen. Ich
glaube, ich mochte lieber auf unsere Gesprache verzichten!« Die Mut-
ter beendet das therapeutische Angebot, und es finden lediglich kurze
informelle Entlastungsgesprache statt. Die Mutter kommt spontan zur
Psychologin vor, wahrend und auch noch kurz nach der Operation. Die
Gesprache haben unmittelbar entlastenden Charakter, ein bestimmter
Therapieauftrag seitens der Klientin ist nicht fassbar. Vier Wochen spa-
ter wird der Tumor ihres Sohnes komplett entfernt, eine weitere medi-
zinische Behandlung mit Ausnahme von regelmafBigen Kontrolluntersu-
chungen ist nicht notwendig.

Nach zwei Jahren trifft die Psychologin in der Klinikambulanz zufallig
auf Frau K. Im Gesprach erzahlt diese: »Wissen Sie, es ware schon wich-
tig gewesen, mit Ihnen intensiver zu sprechen. Aber was Sie besprechen
wollten, war fur mich einfach nicht dran. Ich hatte zu diesem Zeitpunkt
jemanden gebraucht, der mich ausschlieBlich stitzt. Ich wusste ja noch
nicht mal, wie ich die nachsten Wochen bis zur Operation des Tumors
Uberstehen sollte. Mich mit allen moglichen Verlaufen im Nachgang der
Operation auseinanderzusetzen, war einfach unmaoglich und hat mich
vollig Uberfordert. Darlber hatten wir auch sprechen kénnen, wenn es
so weit gewesen ware, oder? Ich mache mir heute, selbst zwei Jahre
nach der Operation, immer noch Sorgen, dass die Erkrankung zurlck-
kommen konnte. Ich glaube, heute ware ich fir so ein Gesprach wie
damals weitaus offener und kénnte damit auch mehr anfangen.«
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Dieses Fallbeispiel einer »gescheiterten« therapeutischen Beglei-
tung zeigt wichtige Faktoren auf wie die Bedeutung der Auftragskla-
rung, das Einordnen von Widerstand als Schutzmechanismus und das
Berticksichtigen des Kontextes (denn es gibt nicht nur unterschiedli-
che Auftrage, sondern vor allem auch unterschiedliche Auftraggeber)
therapeutischer Interventionen. Es geht aber auch um den richtigen
Zeitpunkt (Kairos) der Interventionen sowie um deren langfristige
Verlaufe (Chronos). Unter Beachtung systemisch-lésungsfokussierter
Wirkprinzipien zeigt das Beispiel, dass selbst bei »gescheiterten« Ver-
laufen die Klienten-Therapeuten-Beziehung positiv aufrechterhalten
werden kann und sich jenseits bestimmter therapeutischer Ansatze
ein pragmatisches Vorgehen empfiehlt.

Die Dimensionen von Chronos und Kairos sind zentrale Eckpfei-
ler der Theorie und Praxis der psychotherapeutischen und psychoso-
zialen Begleitung chronischer padiatrischer Erkrankungen. Wird die
Erlebniswelt der chronisch erkrankten Klienten und ihrer Angehori-
gen nachvollzogen (aber nicht nachempfunden), kann sich ein Hinweis
darauf ergeben, wann welche Interventionen hilfreich sind (Schwarz
u. Singer 2008). Dabei ist wichtig, was fur den Patienten und seine
Familie zu einem bestimmten Zeitpunkt im Fokus steht: die innerpsy-
chische Verarbeitung, indem die objektive Krankheitsrealitat durch
kognitiv-emotionale Prozesse in eine ertragliche subjektive Realitat
uberfuhrt wird (Schaeffer 2009), oder der aktive Umgang mit den
aktuellen Handlungserfordernissen, die sich aus der Erkrankung und
Behandlung ergeben.

In unserer systemisch-losungsfokussierten Praxis kommt der Zeit
eine grofle Bedeutung zu (Borst u. Hildenbrand 2012). Systemische
Therapie kann sowohl als Langzeit- als auch als Kurzzeittherapie statt-
finden und insofern den Chronos beriicksichtigen. Auch der Kairos
spielt eine zentrale Rolle in einer klassischen systemischen Therapie-
sitzung, wie sie unter anderem von Selvini Palazzoli et al. (2011) und in
der systemisch-losungsfokussierten Perspektive von de Shazer (1988)
konzipiert ist: Therapeutische Gesprache werden in eine Explorations-
phase und eine Interventionsphase unterteilt und durch eine Sitzungs-
unterbrechung - die sogenannte Denkpause - strukturiert. Dabei wird
mit einem Interview begonnen und mit einer Handlungsempfehlung
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abgeschlossen. Der gunstige Augenblick, Kairos, bestimmt, welcher
Baustein zu welchem Zeitpunkt umgesetzt wird.

In der Systemischen Therapie spielen bedeutsame Zeitpunkte
einer »verstorenden« Intervention auch insofern eine wesentliche
Rolle, als damit Bifurkationen, Instabilitaten oder Symmetriebriiche
erzeugt werden, die zu Phaseniibergangen in lebenden Systemen
fihren. Aulerdem bertcksichtigt die systemisch-losungsfokussierte
Therapie »richtige« Zeitpunkte, da sie keine bestimmte Reihenfolge
therapeutischer Sitzungen festlegt. Es entspricht voll und ganz dem
systemischen Denken, die Sitzungsfrequenz am Bediirfnis des Klienten
zu orientieren. So wird beispielsweise der Klient befragt, wie lange er
denkt, Beratung und Therapie in Anspruch nehmen zu missen. Zudem
konnen in Krisenzeiten haufiger Termine angeboten und in anderen
Zeiten langere Pausen konzeptionell integriert werden. Hier deckt
sich die systemisch-l6sungsfokussierte Therapie mit unserer Idee des
Begriffes einer psychosozialen Begleitung im Behandlungsverlauf.

Chronos

Dank des medizinischen Fortschritts und der verbesserten hygieni-
schen Bedingungen ist die Mortalitat von Kindern und Jugendlichen
durch korperliche Erkrankungen in Deutschland wahrend des letzten
Jahrhunderts erheblich gesunken. Stand zu Beginn des 20. Jahrhun-
derts noch die Bekampfung von vergleichsweise hohen Fallzahlen und
Mortalitatsrisiken von Infektionskrankheiten im Mittelpunkt des medi-
zinischen Interesses, geht es heute vor allem um die Behandlung der
sogenannten chronischen korperlichen Erkrankungen im Kindes- und
Jugendalter, da diese kontinuierlich steigende Pravalenzen aufweisen
(Schubert et al. 2004). In Abgrenzung zu akuten Erkrankungen sind
chronische Erkrankungen lang anhaltend bzw. iiberdauernd - wobei
der Terminus »chronische Erkrankung« gewissermafen ein Regen-
schirmbegriff ist: Es konnen eine Vielzahl von medizinischen Krank-
heitsbildern, zum Beispiel chronische Erkrankungen aller Organsys-
teme, »Behinderungen« und psychische Erkrankungen, subsummiert
werden (Schmidt u. Thyen 2008).

Eine differenzierende und umfassende Definition ist aufgrund
der zahlreichen unterschiedlichen padiatrischen Krankheitsbilder und
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Verlaufe schwierig. Als definitorische Eckpunkte gelten jedoch zum
einen die lange Dauer der Erkrankung (mindestens drei bis zwolf
Monate) und zum anderen die Intensitat, welche durch Einschran-
kungen bei entwicklungstypischen Aktivitaten, durch das Ausmafd an
medizinischer Versorgung oder durch eine potenzielle Lebenslimitie-
rung bestimmt wird (Schmidt u. Thyen 2008). Der Anstieg chronischer
Erkrankungen resultiert aus verbesserten Uberlebenschancen von
vormals als unheilbar geltenden Erkrankungen. Allerdings ist insbe-
sondere bei Krankheiten aus dem atopischen Formenkreis (Erkrankun-
gen, die auf eine allergische Reaktion zurickzufithren sind, wie Neu-
rodermitis oder Asthma) zu beobachten, dass es in den vergangenen
Jahrzehnten in allen Industrienationen einen groffen Zuwachs gege-
ben hat (Kurz u. Riedler 2003). Inzwischen konnen multiple chronische
Erkrankungen erfolgreich behandelt werden, sodass die Betroffenen
eine gute Lebensqualitat erreichen. Dennoch diirfen die malSgeblichen
Auswirkungen einer chronischen Erkrankung auf die Entwicklung von
Kindern und Jugendlichen nicht vernachlassigt werden - sie stehen
haufig im Fokus der psychosozialen Versorgung betroffener Familien
(Warschburger 2000; Pinquart 2013).

In einer bevolkerungsreprasentativen Langzeitstudie zur Gesund-
heit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland (KiGGS) wurden
in Gber 17.000 Fallen Eltern zur Krankheitsgeschichte ihrer Kinder
befragt. Eine Auswertung ergab, dass bei 38,0 % der Jungen und
39,4 % der Madchen in den vergangenen zwolf Monaten mindestens
eine chronische Erkrankung wie Heuschnupfen, Skoliose, Herzkrank-
heiten und Krampfanfalle vorgelegen hatte (Scheidt-Nave et al. 2007).
Nur bei einem Teil der chronisch erkrankten Kinder und Jugendlichen
(Jungen: 16,0 %, Madchen: 11,4 %) berichteten die Eltern auch von
einem speziellen Versorgungsbedarf. Diese Versorgung umfasst die
regelmallige Einnahme verschreibungspflichtiger Medikamente, die
psychotherapeutische oder padagogische Unterstiitzung, den Umgang
mit funktionellen Einschrankungen, spezielle Therapiebedarfe sowie
die Unterstiutzung bei emotionalen Entwicklungs- oder Verhaltenspro-
blemen. Von einer Behinderung, also einer Beeintrachtigung der Teil-
habe am Leben, sind etwa 2 % aller in Deutschland lebenden Kinder
und Jugendlichen mit einem Schweregrad von mindestens 50 % betrof-
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fen (Hempel 2006). An anderen schweren chronischen Erkrankungen
wie malignen Erkrankungen im Kindesalter leiden wesentlich weni-
ger Kinder: An ihnen erkranken jahrlich im Durchschnitt 1.761 Kinder
unter 15 Jahren, in deren Folge etwa 420 Kinder innerhalb von 15
Jahren nach Diagnose versterben (Kaatsch u. Spix 2013).
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