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Chronisch entzündliche
Darmerkrankungen – die
biopsychosoziale Realität im
Kindes- und Jugendalter

Einleitung

Chronisch entzündliche Darmerkran-
kungen (CED) umfassen den Morbus
Crohn (MC), die Colitis ulcerosa (CU)
und die unklassifizierte Colitis (CED-
u). Die weltweite Inzidenz dieser mit
hoher Morbidität einhergehenden kom-
plexen Erkrankungen steigt an. Die
aus Krankenkassendaten in Deutsch-
land erhobene Inzidenz und Prävalenz
bei Kindern und Jugendlichen ist eine
der höchsten in der westlichen Welt
[1]. Die Pathogenese ist multifaktori-
ell. Eine gestörte Interaktion zwischen
mukosalem Immunsystem, Mikrobiom
und umweltbedingten Risikofaktoren
bei genetischer Prädisposition wird als
ursächlich angenommen [2, 3].

Die Erkrankungen sind therapierbar,
allerdingsmitdemRisikovonEinschrän-
kungderLebensqualität, psychischerKo-
morbidität und Behinderung behaftet.

Während der Erkrankungsgipfel im
Jugend- bzw. jungen Erwachsenenalter
liegt, erkranken zunehmend auchKinder
unter 10 Jahren. Die Erkrankung nimmt
typischerweise einen chronisch schub-
weisen Verlauf. Neben intestinalen Ma-
nifestationen treten bei einer Subgruppe
erschwerend extraintestinale Manifesta-
tionen auf.

Bei der überwiegenden Mehrzahl der
Patienten ist eine dauerhafte immun-
modulierende oder immunsuppressive

Therapie notwendig, um eine Remission
zu erzielen und zu erhalten. Zusätzlich
kommen ernährungstherapeutische In-
terventionenundchirurgischeVerfahren
zum Einsatz.

Die Erkrankungen gehen mit star-
ken Belastungen der Patienten einher –
einerseits durch die Erkrankung selbst
und ihre Symptome, andererseits durch
diagnostische Maßnahmen und poten-
zielle Nebenwirkungen der Therapie.
Neben den medizinischen/biologischen
Komplikationen tretenhäufigpsychische
und soziale Belastungen auf, die durch
die Schwere der Erkrankung beeinflusst
werden und umgekehrt den Erkran-
kungsverlauf beeinflussen können.

DiePhasenderkindlichen/jugendlichen
Entwicklung gehen mit unterschiedli-
chen biologischen, psychischen und
sozialen Risiken einher. Bei Erkran-
kungsbeginn in der Pubertät sind die
Risiken für psychische Probleme höher
als bei Erkrankungsbeginn im Kindesal-
ter [4]. Die Krankheitsakzeptanz bei
Jugendlichen und damit verbunden ei-
ne Therapiezuverlässigkeit sind dabei
besondere Herausforderungen.

Diese Übersichtsarbeit dient der Dar-
stellung der psychosozialen Folgen und
Risiken bei chronisch entzündlichen
Darmerkrankungen im Kindes- und
Jugendalter vor dem Hintergrund der
wesentlichen medizinischen Aspekte.

Medizinische Aspekte der
chronisch entzündlichen
Darmerkrankungen

Symptome

Bauchschmerzen, schmerzhafter Stuhl-
drang (Tenesmen) und (blutige) Durch-
fälle sind typische Symptome einer Co-
litis ulcerosa. Die Symptome bei Mor-
bus Crohn sind häufig unspezifischer
und umfassen Bauchschmerzen, Leis-
tungsknick, Wachstumsstörungen und
verzögerte Pubertätsentwicklung sowie
Gewichtsverlust und Eisenmangelan-
ämiemit verminderter Belastbarkeit und
Müdigkeit. Die Konzentrationsfähigkeit
kann beeinträchtigt sein. Kontinenzpro-
bleme und Drangsymptomatik können
insbesondere bei häufigem Durchfall
auftreten. Fistulierende Verläufe bei
Morbus Crohn sind je nach Lokalisation
mit Schmerzen und Ausfluss verbunden
[5, 6].

Diagnostik

Zur Sicherung der Diagnose und unter
Umständen Therapieüberwachung sind
Ösophagogastroduodenoskopie, Ileoko-
loskopie und die Dünndarmdarstellung
die tragenden Säulen. Die Diagnostik
sollte gemäß den internationalen sog.
Portokriterien erfolgen [7].
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Diagnostische Verfahren und die da-
mit inderRegel verbundenenstationären
Aufenthalte in der Kindergastroentero-
logie sind für die Patienten häufig sehr
belastend. Je jünger die Kinder sind, des-
to schwieriger sind die Vorbereitungen
für Endoskopien, insbesondere für Kolo-
skopien. Die Darmreinigung erfolgt bei
jüngeren Kindern häufig über eine Ma-
gensonde. Das Legen der Magensonde
unddieDarmspülung sindunangenehm,
teilweise schmerzhaft.

Bildgebende Verfahren (MRT des
Dünndarms und ggf. Beckenboden,
Sonographie und gelegentlich die Vi-
deokapselendoskopie) sind integraler
Bestandteil der diagnostischen Auf-
arbeitung. MRT-Untersuchungen sind
insbesondere für jüngere Kinder eine
große Herausforderung. Das Trinken
von Mannitollösung zur Füllung des
Dünndarms löst bei einigen Kindern
starke Übelkeit und teilweise Bauch-
schmerzen aus. Bei perianalen Fisteln
sind Narkoseuntersuchungen, z.T. mit
Drainagen von Abszessen und Faden-
einlagen zwingend.

Bei extraintestinalen Manifestationen
kommen erweiterte diagnostische Ver-
fahren, wie u. a. die Magnetresonanz-
Cholangiopankreatikographie (MRCP),
MRT oder augenärztliche Untersuchun-
gen zum Einsatz.

Untersuchungen und Gespräche am
Krankenbett sind für die jungen Patien-
tenhäufig schambehaftet. Blutabnahmen
unddas Legen vonVenenverweilkanülen
sind für die Kinder schmerzhaft.

Therapie

Die Therapie der chronisch entzündli-
chen Darmerkrankungen zielt auf die
Kontrolle von Beschwerden, der intes-
tinalen Inflammation mit kompletter
Heilung der Schleimhaut und Vermei-
dung erkrankungsbedingter Komplikati-
onen ab.Weitere Ziele sind Optimierung
des Körperwachstums, eine normale
Pubertätsentwicklung und eine gesunde
psychische Entwicklung sowie gute Le-
bensqualität. Therapienebenwirkungen
sollten minimiert werden. Je nach Er-
krankung(MorbusCrohn/Colitisulcero-
sa/unklassifizierte CED) unterscheiden

sich trotz vieler Gemeinsamkeiten die
therapeutischen Möglichkeiten [8–10].

Bei Morbus Crohn wird in der Pädia-
trie zur Remissionseinleitung vor allem
bei Neudiagnose eine exklusive Ernäh-
rungstherapie (EET) durchgeführt [9].
Hierfür stehen verschiedene Trinknah-
rungen zur Verfügung, die über einen
Zeitraum von 6 bis 8Wochen ausschließ-
lich verzehrt werden. Die Patienten dür-
fen in dieserZeit keine normaleNahrung
zu sich nehmen, erlaubt sind nebenbei
nur Wasser und Kaugummi. Diese The-
rapie führt rasch zu einer Abnahme der
entzündlichen Aktivität bis hin zur Mu-
kosaheilung sowie zu einerVerbesserung
desErnährungszustandes[11].DieEffek-
te sind allerdings leider nicht lang anhal-
tend [12]. Die EET hat den Vorteil, dass
in der Phase der klinischen Remission
noch ausstehende Impfungen durchge-
führt werden können, bevor mit einer
medikamentösenErhaltungstherapie be-
gonnen wird.

Aufgrund der massiven Einschrän-
kungen während der Ernährungsthera-
pie sind mittlerweile Ernährungsthera-
pien auf Basis natürlicher Lebensmittel
in Ergänzung zu einer partiellen Ernäh-
rungstherapie mit Trinknahrung in Er-
probung [13]. Eine abschließende Emp-
fehlung kann zurzeit noch nicht ausge-
sprochen werden.

Seltener kommen (bei Ablehnung
der Ernährungstherapie) Glukokortiko-
ide für eine begrenzte Zeit zum Einsatz.
Die Therapie sollte aber nach spätestens
10 Wochen beendet werden. Steroide
als Dauertherapie müssen unbedingt
vermieden werden.

Zum Remissionserhalt bei Morbus
Crohn sind in der Regel immunmodu-
lierende oder immunsuppressive Me-
dikamente notwendig. Zum Einsatz
kommen u. a. Azathioprin, Methotre-
xat und Biologika. TNF-alpha-Blocker
(Infliximab, Adalimumab und Golimu-
mab) sind im Gegensatz zu Azathioprin
und Methotrexat, die einen verzögerten
Wirkeintritt haben, auch zur remissions-
einleitendenTherapie geeignet [9]. TNF-
alpha-Blocker sind für die Behandlung
des Morbus Crohn und der Colitis ul-
cerosa teilweise ab 6 Jahren zugelassen.
Neuere Biologika, wie Vedolizumab und
Ustekinumab sind erst ab dem Erwach-

senenalter zugelassen, werden jedoch
bei Versagen der zugelassenen Medi-
kamente als individueller Heilversuch
(„off label“) zunehmend auch bei pä-
diatrischen CED-Patienten eingesetzt.
Der Zugang zu diesen neueren Biologika
ist jedoch für Kinder erschwert, da die
Beantragung bei den Krankenkassen
zeitaufwendig ist, was zu verzögertem
Therapiebeginn und damit Nachteilen
bei den Kindern führt.

Bei der Therapie der akuten Colitis
ulcerosa kommen bei leichter Aktivität
5-ASA-Präparate, sonst Glukokortikoi-
de oder TNF-alpha-Blocker zur Remis-
sionseinleitung zum Einsatz. Als remis-
sionserhaltende Therapie werden Aza-
thioprin und TNF-alpha-Blocker sowie
(ebenfalls „off label“) Vedolizumab oder
auch Ustekinumab eingesetzt [8].

Auch chirurgische Verfahren kommen
zum Einsatz. Bei therapierefraktärer Co-
litis ulcerosa besteht die Möglichkeit der
Kolektomie. Nach einer Kolektomie bei
Colitis ulcerosa wird nach Ileostomaan-
lage in einem meist zweizeitigen Ver-
fahren eine ileoanale Pouchanastomose
durchgeführt, bei der aus Dünndarm-
schlingen ein Reservoir gebildet und ei-
ne Verbindung mit demAnus geschaffen
wird.Ziel ist die kontinenzerhaltendeRe-
konstruktion [8].

BeimMorbusCrohnkommenbei Ste-
nosen oder Strikturen eine sparsame Re-
sektion oder Strikturoplastiken zumEin-
satz, wenn eine endoskopische Dilatati-
on nicht möglich ist. Fisteln bei Mor-
busCrohnerforderndie interdisziplinäre
kindergastroenterologische und chirur-
gische Versorgung (u.U. Einlage nicht-
schneidenderBändchen,EinsatzvonAn-
tibiotika und Biologika; [10]).

Einige Kinder müssen bei hochgradi-
gen tief sitzenden Rektumstenosen oder
Rektumbefall mit einem permanenten
Stoma versorgt werden.

Nebenwirkungen

Die Chancen auf eine Mukosaheilung
sind heutzutage durch den Einsatz der
modernen Biologika höher als noch vor
2 Jahrzehnten. Therapieentscheidungen
unter Berücksichtigung der Krankheits-
aktivität und Risikoabwägung stellen ei-
ne Herausforderung für die behandeln-
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den Kindergastroenterologen dar. Hier-
bei kommt der (altersgerechten) Aufklä-
rung der jungen Patienten und ihrer El-
tern ein hoher Stellenwert zu.

Typische Nebenwirkungen und Ri-
siken der immunsuppressiven Medika-
mente sind vermehrte Infektanfälligkeit,
Unverträglichkeiten, Blutbildverände-
rungen, Pankreatitis, Hepatitis, Hautin-
fektionen, Bauchschmerzen sowie ein
gegenüber Gesunden erhöhtes Mali-
gnomrisiko. Letzteres ist besonders für
Hauttumoren und Lymphome unter
Azathioprin beschrieben worden [14].
Bei der Nutzen-Risiko-Abwägung ist zu
beachten, dass die Erkrankung per semit
einem erhöhten Malignomrisiko einher-
geht. Besonders das Darmkrebsrisiko
erhöht sich bei schlecht kontrollierter
Entzündung oder bei gleichzeitigem
Vorliegen einer primär sklerosierenden
Cholangitis [15].

Von den bekannten typischen Stero-
idnebenwirkungen sind für die Kinder
und Jugendlichen die cushingoide Facies
(„Vollmondgesicht“), Gewichtszunahme
mitAusbildungvonStriae undAknemit-
unter so belastend, dass sie nur schwer
für eine evtl. später notwendige erneute
Therapie zu motivieren sind.

Methotrexat löst bei einigen Patien-
tenstarkeÜbelkeit aus,waszumAbbruch
der Therapie führen kann. Am Tag nach
der einmal wöchentlichen Medikamen-
teneinnahme fühlen sich viele Patienten
unwohl.

Während einige Nebenwirkungen
vorwiegend biologischer Natur sind,
haben andere Therapien soziale und
psychische Auswirkungen.

Die Ernährungstherapie mit Trink-
nahrung wird von ärztlicher Seite gern
empfohlen, da sie eine (medizinisch ge-
sehen) besonders nebenwirkungsarme
Möglichkeit der Remissionseinleitung
bei Morbus Crohn mit einer Chance auf
Mukosaheilung bei gleichzeitig günsti-
ger Beeinflussung der beeinträchtigten
nutritiven Situation mit Besserung von
Muskelmasse und Knochenqualität bie-
tet. Für die Kinder und Jugendlichen
und ihre Familien ist die Therapie al-
lerdings belastend, da die Patienten für
6 bis 8 Wochen von einem wichtigen
Teil des sozialen Familienlebens – den
gemeinsamenMahlzeiten – ausgeschlos-
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Chronisch entzündliche Darmerkrankungen – die
biopsychosoziale Realität im Kindes- und Jugendalter

Zusammenfassung
Chronisch entzündliche Darmerkrankungen
(CED) im Kindes- und Jugendalter nehmen
zu. Diese komplexen Erkrankungen haben
typischerweise einen unvorhersehbaren
und oft schubweisen Verlauf. Diese
Übersichtsarbeit dient der Darstellung der
psychosozialen Folgen und Risiken bei
chronisch entzündlichen Darmerkrankungen
im Kindes- und Jugendalter vor dem
Hintergrund der wesentlichenmedizinischen
Aspekte.
Diagnostik und Therapie der CED sollten
von Kindergastroenterologen gesteuert
werden. Obere und untere Endoskopie
mit Stufenbiopsien und bildgebende
Verfahren sind die Eckpfeiler der Diagnostik.
Therapeutisch kommen immunmodulierende
und immunsuppressive Medikamente,
Ernährungstherapie und chirurgische Inter-
ventionen zum Einsatz. Die Erkrankung selbst
mit ihren vielfältigen Beschwerden und Kom-

plikationen, aber auch die diagnostischen
und therapeutischen Verfahren und die Sorge
vor Nebenwirkungen sind für die jungen
Patienten und ihre Familien mit vielfältigen
Belastungen verbunden. Einschränkungen
der Lebensqualität, psychische Erkrankungen
und negative Auswirkungen auf Sozialleben,
Schule und Berufsausbildung können die
Folge sein. Eine interdisziplinäre umfassende
Betreuung der Patienten unter Einbezie-
hung der verschiedenen Berufsgruppen
(ärztlich, psychologisch, sozialpädagogisch,
ernährungstherapeutisch und pflegerisch)
sind notwendige Voraussetzungen, diesen
komplex kranken Kindern und Jugendlichen
sowie ihren Familien gerecht zu werden.

Schlüsselwörter
Morbus Crohn · Colitis ulcerosa · Psychosozial ·
Interdisziplinär · Lebensqualität

Inflammatory bowel diseases—the biopsychosocial reality in
childhood and adolescence

Abstract
The prevalence of inflammatory bowel dis-
eases (IBD) in children is rising. These complex
diseases typically take an unpredictable
course with disease flares. This review serves
to illustrate the psychosocial consequences
and risks of inflammatory bowel diseases
in children and adolescents against the
background of the essentialmedical aspects.
Pediatric gastroenterologists should perform
diagnostic procedures and medical care.
Central elements of diagnostic workup
include upper and lower endoscopy with
multiple biopsies and imaging procedures.
Therapeutic options comprise immunomo-
dulating and immunosuppressive agents,
nutrition therapy and surgical interventions.
With its various symptoms, complications,
diagnostic procedures, and therapies,

including side effect concerns, the disease
is challenging for young patients and their
families. Quality of life, social life, and
educationmay be impaired. There is also an
increased risk for mental-health problems.
An interdisciplinary approach with the
involvement of various healthcare professions
such as medical doctors, psychologists, social
workers, dieticians, and nurses is necessary to
satisfy the needs of children and adolescents
with these complex medical conditions and
their families.

Keywords
Crohn’s disease · Ulcerative colitis · Psy-
chosocial · Interdisciplinary · Quality of
life

sen sind. Daher sind die meisten Kinder
und Jugendlichen nicht bereit, die ex-
klusive Ernährungstherapie ein zweites
Mal durchzuführen.

Während die Kolektomie bei schwe-
rer therapieresistenterColitis ulcerosa ei-
ne wichtige chirurgische Therapieoption

darstellt, ist eine (vorrübergehende) Sto-
maanlage gerade für jugendliche Pati-
enten häufig zunächst unvorstellbar. Bei
entsprechendem Leidensdruck stimmen
im Laufe der Zeit viele Jugendliche bei
entsprechender Indikation zu und profi-
tierendannvoneinemgebessertenAllge-
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meinzustand. Die psychosozialen Folgen
dürfen jedochnichtunterschätztwerden.
Ein Stoma birgt ein erhöhtes Risiko für
psychische Erkrankungen [16].

Partnerschaft, Sexualität und
Familienplanung

Die ebenfalls bedeutsamen Themen
Partnerschaft, Sexualität, Verhütung
und Familienplanung werden sowohl im
Rahmen der ärztlichen Betreuung wie
auchinpsychologischenundsozialenBe-
ratungsgesprächen thematisiert. Gerade
bei Vorliegen von Fisteln und ande-
ren perianalen Veränderungen bestehen
bei Jugendlichen große Unsicherheiten
bei ersten sexuellen Erfahrungen. Eine
Beratung zu Methoden der Schwan-
gerschaftsverhütung sollte stattfinden.
Dies ist insbesondere bei Therapie mit
Methotrexat aufgrund der Teratogenität
von Methotrexat bedeutsam. Die Pati-
entinnen sollten über Alternativen zur
oralen Kontrazeption, die insbesondere
bei Dünndarmbefall und Durchfällen
unzuverlässig ist, aufgeklärt werden.

Die Jugendlichen beschäftigen sich
auchmitFragenbezüglichspätererFami-
liengründung und Fertilität. Mädchen
müssen ggf. über ein erhöhtes Risiko
von Infertilität nach Colektomie und
ileoanaler Pouchanastomose aufgeklärt
werden [17, 18].

Psychologische Aspekte der
chronisch entzündlichen
Darmerkrankungen

Die Diagnose einer chronisch entzündli-
chen Darmerkrankung ist ein einschnei-
dendes kritisches Ereignis nicht nur für
diebetroffenenKinderundJugendlichen,
sondern auch für ihre Familien. Sie sind
plötzlich damit konfrontiert, ihr ganzes
zukünftiges Lebenmit einer unheilbaren
Erkrankung zu verbringen, derenKrank-
heitsverlauf nicht vorhergesagt werden
kann und die möglicherweise mit ei-
ner deutlichen Beeinträchtigung der Le-
bensqualität, ihrer beruflichen Ausrich-
tung und des sozialen Lebens einhergeht.
Nicht nur die Erkrankung, sondern auch
die Therapien bereiten vielen Patienten
Sorgen. Die Sorgen der Eltern sind hier-
bei häufig größer als die der Kinder und

Jugendlichen. Die Patienten spüren die
Belastung und die Trauer ihrer Eltern
undmöchten sie häufig nicht noch durch
ihre eigenen Sorgen zusätzlich belasten.
Ein Teil der Kinder und Jugendlichen
beginnt, die Sorgen für sich zu behalten.

Psychische Komorbiditäten

Kinder und Jugendliche mit chronisch
entzündlicher Darmerkrankung haben
gegenüber somatisch gesundenAltersge-
nosseneinerhöhtesRisiko fürpsychische
Erkrankungen [19, 20]. Verschiedene
Risikofaktoren für psychische Erkran-
kungen bei CED sind beschrieben, wie
niedriger sozioökonomischer Status,
Gebrauch von Glukokortikoiden, elter-
licher Stress, Beginn der Erkrankung im
Jugendlichen- versus Kindesalter [21].

Kinder mit chronisch entzündlicher
Darmerkrankung und chronisch aktiven
Krankheitsverläufen können Opfer von
Mobbing und Hänseleien werden, ins-
besondere bei Durchfällen, imperativem
Stuhldrang, Inkontinenz oder Medika-
mentennebenwirkungen (z.B. cushin-
goide Facies oder Gewichtszunahme bei
Steroidtherapie).

Die häufigsten psychischen Komor-
biditäten sind Depressionen und Angst-
störungen. Das Risiko depressiver oder
Angstsymptome korreliert mit höherer
Krankheitsaktivität [21, 22]. Je kürzer
derErkrankungsbeginnzurückliegt, des-
to höher ist das Risiko für psychische
Störungen [22, 23]. Bei zusätzlicher De-
pression oder Angststörung besteht ein
erhöhtes Risiko für wiederholte CED-as-
soziierte stationäre Aufnahmen [24].

Je nachUntersuchungwird das Risiko
für psychische Störungen unterschied-
lich eingeschätzt [25]. Die Untersu-
chungsmethoden unterscheiden sich
stark. Während viele Studien nur mit-
hilfe von Fragebögen oder anhand der
Dokumentation von ICD-10-Diagnosen
durchgeführt wurden, gibt es nur wenige
Untersuchungen, in denen zusätzlich di-
agnostische Interviews geführt wurden
[22, 26, 27].

In der in Deutschland durchgeführ-
ten Studie von Engelmann et al. erfüllten
über 50% der Kinder und Jugendlichen
einer CED-Kohorte DSM-IV-Kriterien
für eine oder mehrere psychiatrische Er-

krankungen. Die Patienten wurden nicht
nurmithilfe von Fragebögen zur Lebens-
qualität (HRQoL IMPACT III und QoL
EQ-5D) untersucht, sondern zusätzlich
wurden diagnostische Interviews mit El-
tern und Patienten geführt. Die am häu-
figsten diagnostizierten Störungen wa-
renAnpassungsstörungen,Depressionen
undAngststörungen[26].NureinBruch-
teil dieser Patienten hatte bereits Kontakt
zu Psychotherapeuten oder Kinder- und
Jugendpsychiatern.

Die Diagnostik psychischer Erkran-
kungen kann durch Überlappungen der
Symptomatik mit denen der CED (bspw.
Bauchschmerzen, Erschöpfung, Schul-
fehlzeiten [28]) erschwert sein. Sie sollte
daher in enger Kooperation zwischen
Psychologen und Ärzten erfolgen. Auch
bei Entscheidungen zur Priorisierung
medizinischer Therapieintensivierung
und/oder psychotherapeutischer Inter-
ventionen ist die enge Absprache der
medizinischen und psychologischen
Disziplinen notwendig.

Therapieadhärenz und Compliance

Ein Problem bei der Durchführung ei-
ner erfolgreichen remissionserhaltenden
Therapie ist die fehlende Therapiead-
härenz oder Compliance insbesondere
bei jugendlichen Patienten. LeLeiko
et al. untersuchten die Therapieadhä-
renz von pädiatrischen CED-Patienten,
die mit 5-ASA und/oder 6-Mercapto-
purin therapiert wurden, mithilfe eines
elektronischen Monitorings der Medi-
kamentenentnahme aus dem Behältnis
[29]. Die Therapieadhärenz war umso
schlechter, je älter die jugendlichen Pati-
enten waren. Von den über 15-jährigen
nahmen nur noch max. 25% der Patien-
ten 5-ASA und max. 15% der Patienten
6-Mercaptopurin wie verordnet ein. Bei
jüngeren Kindern war dieTherapieadhä-
renz besser, vermutlich, weil die Eltern
die Medikamenteneinnahme noch mehr
kontrollierten. Erstaunlicherweise ver-
besserte eine erhöhte Krankheitsaktivität
nicht die Therapieadhärenz.

Die Problematik der schlechtenCom-
pliance gerade im jugendlichen Alter, in
dem sich die Heranwachsenden zuneh-
mend von ihren Eltern lösen, ist ein Be-
reich, der in der Transitionsvorbereitung
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vorÜbergang in die Erwachsenengastro-
enterologie eine großeRolle spielt.Wich-
tig istderkontinuierlicheKontaktmitden
Patienten, um ein Klima des Vertrauens
zuschaffen, indemComplianceprobleme
besprochenwerdenkönnen.AuchdieEl-
tern benötigen Unterstützung, damit die
Jugendlichendie notwendigeAutonomie
ihremAlter entsprechend erreichen kön-
nen.

Psychologische Unterstützung, Scree-
ning auf psychische Beeinträchtigungen
und Evaluation von Compliance- und
Adhärenzproblemen bei CED-Patienten
werden in Leitlinien und von den Auto-
reno. g. Studienempfohlen [8, 20, 22, 26].
In den meisten medizinischen Versor-
gungseinrichtungen steht allerdings kein
oder wenig psychologisches Personal zur
Verfügung, um Risikofaktoren gezielt zu
erfragen und bei Bedarf zu beraten und
ggf. einePsychotherapie zubahnen.Häu-
fig bleiben daher psychische Erkrankun-
gen von Patienten mit CED unterdia-
gnostiziert und unbehandelt [20, 26, 30].

Soziale Aspekte der chronisch
entzündlichen Darm-
erkrankungen

Der überwiegende Anteil der Patienten
mit chronisch entzündlichen Darmer-
krankungen kann ohne größere Ein-
schränkungen am sozialen und schuli-
schen Leben teilnehmen. Bei Kindern
mit chronisch aktiven Krankheitsverläu-
fen oder häufigen Erkrankungsschüben
können jedoch massive Beeinträchti-
gungen auftreten. Bei der Betreuung
von CED-Patienten ist daher die enge
Kooperation von ärztlichem Team und
sozialer Beratung sinnvoll und wichtig.

Schule, Ausbildung und soziales
Umfeld

SchulischeFehlzeiten, die durchdie Sym-
ptome der Erkrankung, aber auch durch
diagnostische oder therapeutische Inter-
ventionenbedingt sein können, summie-
ren sich, sodass die Ausbildung dadurch
leidet. Circa 15% der pädiatrischen Pa-
tienten mit CED fehlten einer deutsch-
landweitenStudiezufolgewiederholtund
für längere Zeit in der Schule [31]. Über
ein Drittel der befragten Patienten be-

richteten darüber, dass ihre Bedürfnisse
in der Schule oder Ausbildung nicht aus-
reichend berücksichtigt werden.

Durch Bauchschmerzen und erhöh-
te Entzündungsaktivität kann die Kon-
zentrationsfähigkeit beeinträchtigt sein.
Patienten mit Durchfall müssen wäh-
rend des Unterrichts oder auch während
Prüfungen gelegentlich die Toilette auf-
suchen. Bei morgendlichen Durchfällen
kommen sie eventuell erst nach Schulbe-
ginn zum Unterricht. Hier ist viel Auf-
klärungsarbeit in den Schulen und bei
den Lehrern gefragt. Noch immer sind
Erkrankungen, die mit Ausscheidungs-
störungen einhergehen, in unserer Ge-
sellschaft ein Tabuthema.

Die Sorge vor Durchfall und Schwie-
rigkeiten, die nächste Toilette rechtzeitig
zu erreichen, schränkt einige Jugendli-
che in ihrem Aktionsradius deutlich ein
und hält sie teilweise davon ab, an schuli-
schen oder außerschulischenAktivitäten
teilzunehmen.Hiergibt es zwarHilfestel-
lungen (z.B. Toilettenfinder-Apps oder
EURO-Schlüssel für behindertengerech-
te Toiletten). Dies erlöst die jungen Pa-
tienten jedoch nicht von der Sorge, wie
ihre Freunde oder Begleiter auf häufi-
ge Toilettengänge oder gar Inkontinenz
reagieren.

Gespräche der Eltern mit den Lehr-
kräften über die spezifischenBeeinträch-
tigungen ihrer Kinder sind in der Re-
gel sehr hilfreich, damit individuelle Re-
gelungen zu Unterstützungen, Nachhol-
arbeiten, Teilnahme am Sportunterricht
etc. getroffen werden können. Ziel soll-
te die Ermöglichung der regelmäßigen
Teilnahme am Schulunterricht (u.U. mit
Einschränkungen) sein.

Zur Unterstützung der Patienten
können Anträge auf Nachteilsausgleich
gestellt werden. Hierdurch sollen er-
krankungsbedingte Nachteile kompen-
siert werden. Beantragt werden kön-
nen z.B. Zeitzuschläge bei Prüfungen,
Genehmigung zur Toilettenbenutzung
während des Unterrichts und bei Prü-
fungen, ggf. benotungsfreie Teilnahme
am Sportunterricht. Bei extraintestina-
len Manifestationen mit Arthralgien
oder Arthritis kann die Benutzung von
Aufzügen und die Bereitstellung eines
zweiten Büchersatzes sinnvoll sein.

Die gesetzlichenRegelungenzuNach-
teilsausgleichen unterscheiden sich von
Bundesland zu Bundesland.

Schwerbehindertenausweis

Ein Schwerbehindertenausweis (SBA)
kannfürKindermitchronischentzündli-
cher Darmerkrankung, insbesondere bei
schwererenVerläufen, beantragt werden.
Die Feststellung der Behinderung erfolgt
nach den „versorgungsmedizinischen
Grundsätzen“, die Anhaltswerte über die
Höhe des Grades der Behinderung ent-
halten. Die versorgungsmedizinischen
Grundsätze können beim Bundesminis-
terium für Arbeit und Soziales unter
www.bmas.de>Service>Publikationen
in der Versorgungsmedizin-Verordnung
eingesehenwerden. Der Grad der Behin-
derung wird bei jedem Erkrankten vom
Versorgungsamt individuell festgelegt.
Für eine Einschätzung und Hilfestel-
lung bei der Frage, ob und wie ein SBA
beantragt wird, ist eine soziale Bera-
tung unbedingt empfehlenswert, die ne-
ben den formalen Rahmenbedingungen
auch darüber hinausgehende individu-
elle Aspekte beleuchtet („Was macht ein
Schwerbehindertenausweis mit mir?“,
„Entstehen mir Nachteile, wenn ich
einen SBA habe?“, „Stigmatisiert mich
ein SBA?“).

Kinderkrankengeld

Bei Kindern mit häufigen Krankheits-
schüben oder chronisch aktiven Verläu-
fen sind die Familien häufig auch mit
finanziellen Sorgen belastet. Häufige Ab-
wesenheiten vom Arbeitsplatz können
bei den Eltern zu beruflichen Nachtei-
len führen.

Eltern gesetzlich krankenversicherter
Kinder können bis zur Vollendung des
12. Lebensjahres pro Elternteil für bis
zu 10 Tage pro Jahr Krankengeld bei Er-
krankung des Kindes beantragen. Privat-
versicherte haben keinen Anspruch auf
Kinderkrankengeld.

Auchwenn die gesetzlichen Rahmen-
bedingungen eine Erleichterung für die
Eltern darstellen können, so darf nicht
vergessen werden, dass gehäufte Fehlzei-
ten am Arbeitsplatz von Arbeitgebern
und Kollegen nicht selten negativ aufge-
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nommenwerden und wenig Verständnis
für die Situation der Familien mit chro-
nisch erkrankten Kindern herrscht.

Unterstützung und Beratung können
die Patienten und Eltern bei Selbsthilfe-
gruppen, bspw. der Deutschen Morbus
Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung e.V.
(www.dccv.de), erhalten.

Interdisziplinäre Versorgung

Für die Versorgung von Kindern und Ju-
gendlichen mit chronisch entzündlichen
Darmerkrankungen ist ein interdiszipli-
näres Team eine notwendige Vorausset-
zung. Neben der medizinischen „biolo-
gischen“ Versorgung hat auch die psy-
chosoziale Betreuung einen hohen Stel-
lenwert.

Die medizinische Versorgung be-
inhaltet nebender spezialisierten kinder-
gastroenterologischen Betreuung auch
die kinderärztliche Betreuung vor Ort
sowie eine Vielzahl weiterer ärztlicher
Disziplinen (Kinderradiologen, Kinder-
chirurgen, ggf.Proktochirurgie, Infektio-
logen, Endokrinologen, Pharmakologen,
Humangenetiker, internistische Gastro-
enterologen, Dermatologen, Augenärz-
te, Kinderrheumatologen u. a.). Dazu
kommen eine Ernährungsfachkraft und
kindergastroenterologisch spezialisierte
Pflegekräfte, bei Bedarf eine Stomabera-
tung.

Zur psychosozialen Betreuung sind
Psychologen und Sozialpädagogen mit
Einbindung im kindergastroenterologi-
schen Team für eine fundierte krank-
heitsspezifischeBeratungundBegleitung
essenziell. Die enge Zusammenarbeit ge-
währleistet ein niederschwelliges Bera-
tungs- und Diagnostikangebot für die
Patienten und deren Eltern vom Zeit-
punkt der CED-Diagnose an, was au-
ßerhalb der klinischen Versorgung mit
Hürden verbunden ist. Die Patienten ha-
ben häufig Sorge, durch das Aufsuchen
von Psychologen stigmatisiert zu wer-
den, und scheuen den Kontakt. Interdis-
ziplinäre Versorgungsstrukturen können
helfen, die Probleme zu minimieren und
den Zugang zu Psychologen und sozialer
Beratung zu erleichtern.

Ein Modul der ambulanten interdis-
ziplinären Betreuung können sozialpäd-
iatrische Zentren mit einer spezialisier-

tenkindergastroenterologischenFachab-
teilung sein. Eine enge Verzahnung mit
den Bereichen der Akutmedizin und sta-
tionären Versorgung der CED-Patienten
muss dabei gewährleistet sein.

Fazit

Die biopsychosoziale Realität für Pa-
tienten mit chronisch entzündlichen
Darmerkrankungen beinhaltet ein viel-
fältiges Spektrum an medizinischen,
psychischen und sozialen Herausforde-
rungen. Nicht nur die Patienten, auchdie
ElternundGeschwister sindBelastungen
unterworfen. Eine integrierte interdiszi-
plinäre Betreuung unter Einbeziehung
der psychosozialen Berufsgruppen ist
erforderlich, um die Versorgung dieser
Patienten und ihrer Familien zu ver-
bessern. Hierfür müssen vielerorts neue
oder zusätzliche Strukturen geschaffen
werden.
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