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Abstract

Diese Bachelorarbeit untersucht die Frage, wie Gesundheitsberatung zur Forderung des
Selbstmanagements und der psychischen Resilienz bei chronisch kranken Kindern beitragen
kann und welche Rolle familiare Unterstlitzung dabei spielt. Ziel der Arbeit ist es, durch eine
systematische Literaturrecherche aktuelle wissenschaftliche Erkenntnisse zu analysieren und
Handlungsempfehlungen fir Forschung und Praxis abzuleiten. Die Recherche wurde zwi-
schen dem 3. und 7. April 2025 in den Datenbanken PubMed und Springer Link durchgefuhrt.
Dabei wurden Studien aus dem Zeitraum 2015 bis 2025 berticksichtigt. Insgesamt wurden
sechs empirische Arbeiten mit qualitativen, quantitativen und Review basierten Designs in die
Analyse einbezogen. Die Studien wurden hinsichtlich ihrer Inhalte zu Selbstmanagementstra-
tegien, Resilienzférderung und familidrer Einbindung ausgewertet. Die Ergebnisse zeigen,
dass erfolgreiche Gesundheitsberatung nicht nur auf medizinischer Wissensvermittlung basie-
ren darf, sondern psychosoziale und entwicklungsbezogene Aspekte integrieren muss. Digi-
tale Coaching-Modelle, strukturierte Ubergabekonzepte und familidre Kommunikation erwei-
sen sich dabei als besonders wirksam. Resilienz wird nicht ausschlief3lich als individuelle Fa-
higkeit verstanden, sondern als erlernbare Kompetenz, die durch soziale und familiare Res-
sourcen gestarkt werden kann. Die Familie stellt einen zentralen Einflussfaktor dar und sollte
systematisch in Beratungskonzepte eingebunden werden. Die Arbeit kommt zu dem Schluss,
dass eine interdisziplinar angelegte, individualisierte Gesundheitsberatung notwendig ist, um
chronisch kranke Kinder in ihrer Selbstwirksamkeit und psychischen Stabilitdt nachhaltig zu
starken. Gleichzeitig werden Forschungslicken im Bereich langfristiger Wirksamkeit und
krankheitsibergreifender Interventionsansatze aufgezeigt.

This bachelor's thesis examines the question of how health counseling can contribute to the
promotion of self-management and psychological resilience in chronically ill children and what
role family support plays in this. The aim of the thesis is to analyze current scientific findings
through a systematic literature review and to derive recommendations for action for research
and practice. The search was conducted between April 3 and 7, 2025 in the PubMed and
Springer Link databases. Studies from the period 2015 to 2025 were considered. A total of six
empirical studies with qualitative, quantitative and re-view-based designs were included in the
analysis. The studies were evaluated with regard to their content on self-management strate-
gies, resilience promotion and family involvement. The results show that successful health
counseling must not be based solely on the transfer of medical knowledge, but must also inte-
grate psychosocial and developmental aspects. Digital coaching models, structured handover
concepts and family communication prove to be particularly effective. Resilience is not under-
stood exclusively as an individual skill, but as a learnable competence that can be strength-
ened by social and family resources. The family is a key influencing factor and should be sys-
tematically integrated into counseling concepts. The study concludes that interdisciplinary, in-
dividualized health counseling is necessary to sustainably strengthen the self-efficacy and psy-
chological stability of chronically ill children. At the same time, research gaps in the area of
long-term effectiveness and cross-disease intervention approaches are identified.
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1. Einleitung

1.1 Problemstellung und Relevanz des Themas

Chronische Erkrankungen im Kindesalter stellen eine signifikante Herausforderung fir die
betroffenen Kinder, ihre Familien und das Gesundheitssystem dar. Erkrankungen wie Di-
abetes mellitus Typ 1, Asthma bronchiale, Mukoviszidose oder juvenile idiopathische Arth-
ritis bedingen eine kontinuierliche medizinische Betreuung sowie ein umfangreiches
Krankheitsmanagement durch die Betroffenen und deren Angehdrigen. Die vorliegende
Untersuchung befasst sich mit den Auswirkungen von Erkrankungen auf die physische
und psychosoziale Gesundheit von Kindern. Die Ergebnisse zeigen, dass diese Erkran-
kungen nicht nur die physische Verfassung der Kinder beeintrachtigen, sondern auch sig-
nifikante psychosoziale Konsequenzen haben. Kinder, die an einer chronischen Erkran-
kung leiden, sind in vielen Fallen mit emotionalem Stress, sozialer Isolation und schuli-
schen Einschrankungen konfrontiert. Die Bewaltigung einer chronischen Erkrankung im
Kindesalter ist demnach ein komplexer Prozess, der eine multidisziplinare Herangehens-
weise erfordert. Gemal der Weltgesundheitsorganisation (WHO) werden chronische
Krankheiten definiert als gesundheitliche Zustande, die mindestens drei Monate andauern
oder wiederholte Krankenhausaufenthalte erfordern. Die vorliegende Situation stellt so-
wohl fir die betroffenen Kinder als auch deren Familien eine signifikante Belastung dar
(vgl. WHO, 2007). Ein effektives Selbstmanagement chronischer Erkrankungen sowie
eine ausgepragte psychische Resilienz gelten als zentrale Voraussetzungen flr eine er-
folgreiche langfristige Krankheitsbewaltigung und den Erhalt der Lebensqualitat. Insbe-
sondere dem familidaren Umfeld kommt hierbei eine bedeutende Funktion zu. Unter ande-
rem die Elterliche Unterstlitzung, familiare Anpassungsfahigkeit und ein stabiles soziales
Netz wirken als zentrale Schutzfaktoren, die Betroffene in ihrem Umgang mit der Erkran-
kung nachhaltig starken kénnen. (vgl. Dépfner and Lehmkuhl, 2007).

In diesem Zusammenhang wird die Gesundheitsberatung als ein vielversprechender An-
satz betrachtet, um betroffene Kinder und ihre Familien zu unterstitzen. Das Ziel dieser
Beratung besteht in der Erweiterung des Wissens uber die Erkrankung, der Férderung
eigenverantwortlichen Handelns und der Vermittlung von Bewaltigungsstrategien. Durch
spezifische MalRnahmen kann die Autonomie der Kinder geférdert und ihre psychische
Resilienz gestarkt werden. Obgleich sich die wissenschaftliche Forschung bereits mit
zahlreichen Konzepten und Methoden der Gesundheitsberatung befasst hat, besteht in
Bezug auf deren Wirksamkeit und optimale Umsetzung noch Forschungsbedarf.
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1.2 Forschungsfragen und Zielsetzung

Die vorliegende Arbeit widmet sich der Frage, wie eine gezielte Gesundheitsberatung
dazu beitragen kann, das Selbstmanagement und die psychische Resilienz chronisch
kranker Kinder zu fordern. Dabei wird auch untersucht, welche Rolle die Familie in diesem
Prozess spielt und wie sie bestmdglich unterstutzt werden kann. Die Forschungsfragen
lauten daher: Wie kann eine Gesundheitsberatung das Selbstmanagement und die psy-
chische Resilienz von chronisch kranken Kindern férdern? Welche Rolle spielt die Familie
in diesem Prozess, und wie kann sie bestmdglich unterstitzt werden?

Die vorliegenden Forschungsfragen leiten sich aus bestehenden Studien zur Gesund-
heitsforderung und Krankheitsbewaltigung im Kindesalter ab. Es konnte festgestellt wer-
den, dass sie eine hohe praktische Relevanz aufweisen. Ein verbessertes Selbstmanage-
ment fihrt demnach nicht nur zu einer besseren Adharenz gegenlber therapeutischen
MaRnahmen, sondern auch zu einer Reduktion der psychischen Belastung. Die Familie
nimmt eine zentrale Rolle als Unterstitzungseinheit ein. Sie Ubt einen signifikanten Ein-
fluss auf den langfristigen Behandlungserfolg und die emotionale Anpassung des Kindes
aus. Zur Beantwortung der aufgeworfenen Fragen wird auf das PICO-Schema zuriickge-
griffen, eine etablierte Methode zur Strukturierung von Forschungsfragen in der evidenz-
basierten Medizin und Gesundheitswissenschaft (vgl. DocCheck, 2022).

Tabelle 1: PICO-Schema

P (Population): Chronisch kranke Kinder im Alter von 6 bis 18 Jahren.

| (Intervention): Gesundheitsberatung, die edukative und psychologische Ansatze zur Férderung
von Selbstmanagement und Resilienz umfasst.

C (Comparison): Vergleichsgruppen kénnten entweder Kinder ohne Gesundheitsberatung, mit
einer weniger intensiven Beratung oder mit alternativen Unterstitzungsangeboten sein.

O (Outcome): Die primaren Zielparameter umfassen das verbesserte Selbstmanagement, bei-
spielsweise in Form von Adharenz zu Behandlungsplanen und der eigenstédndigen Bewaltigung
von Krankheitssymptomen, sowie die gesteigerte psychische Resilienz, beispielsweise in Form
einer besseren Stressbewaltigung und reduzierter psychischer Belastung. Zu den sekundaren
Outcomes zahlen die Rolle der Familie, die wahrgenommene Unterstlitzung durch die Beratung
sowie die Auswirkungen auf die Lebensqualitat der Kinder und ihrer Familien.

1.3 Aufbau der Arbeit

Die vorliegende Arbeit ist in sechs Hauptabschnitte untergliedert. Diese bieten einen sys-
tematischen Uberblick (iber den theoretischen Hintergrund, die methodische Vorgehens-
weise, die Ergebnisse der Literaturrecherche sowie deren Diskussion und Schlussfolge-

rung.
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Der zweite Abschnitt definiert und klassifiziert alle chronischen Erkrankungen im Kindes-
alter und legt den theoretischen Rahmen fest. Darliber hinaus werden die Konzepte
Selbstmanagement und psychische Resilienz sowie die Rolle der Familie beleuchtet und
Gesundheitsberatung als Interventionsansatz mit ihren Zielen, Modellen und Methoden
vorgestellt. Der dritte Abschnitt widmet sich einer detaillierten Erlduterung der Methodik
der systematischen Literaturrecherche. Dies umfasst die Auswahlkriterien flr Studien, die
genutzten Datenbanken und Suchbegriffe sowie die Bewertung der methodischen Quali-
tat und der angewandten Analysetechniken. Im vierten Abschnitt werden die zentralen
Ergebnisse der Literaturrecherche prasentiert. Dabei wird der Zusammenhang zwischen
Selbstmanagement, Resilienz und Gesundheitsberatung dargelegt. Zudem wird die Rolle
der familiaren Unterstitzung erértert und die identifizierten Forschungsliicken diskutiert.
In Abschnitt 5 erfolgt eine Interpretation der gewonnenen Erkenntnisse im Kontext der
bestehenden Forschung. Zudem werden methodische Starken und Schwachen reflektiert
und daraus praktische Implikationen fur die Gesundheitsberatung abgeleitet. Der sechste
Abschnitt fasst die zentralen Ergebnisse zusammen, gibt Handlungsempfehlungen fir die
Praxis und skizziert zuklinftige Forschungsrichtungen zur Weiterentwicklung evidenzba-
sierter Beratungsansatze.

2. Theoretischer Hintergrund

Chronische Erkrankungen im Kindesalter erfordern eine langfristige, interdisziplinare Be-
treuung, die sowohl medizinische als auch psychosoziale Dimensionen integrativ berlck-
sichtigt. Die Krankheitsbewaltigung betrifft nicht nur das betroffene Kind, sondern das ge-
samte familiare System, wodurch der Gesundheitsberatung eine zentrale Bedeutung zu-
kommt. Dieses Kapitel legt die theoretischen Grundlagen dar, um die Einflussfaktoren und
Mechanismen der Gesundheitsberatung differenziert zu verstehen. Es umfasst die Defi-
nition und Klassifikation chronischer Erkrankungen, beleuchtet Pravalenz und Auswirkun-
gen und analysiert zentrale Bewaltigungsstrategien wie Selbstmanagement und psychi-
sche Resilienz. AbschlielRend wird die Rolle der Familie sowie der Stellenwert gesund-
heitsberatender Interventionen vertiefend dargestellt (vgl. Schwarzer, 2020).

2.1 Chronische Erkrankungen im Kindesalter

Chronische Erkrankungen im Kindesalter stellen eine erhebliche gesundheitliche und ge-
sellschaftliche Herausforderung dar. Sie betreffen nicht nur die physische Gesundheit der
Kinder, sondern haben tiefgreifende Auswirkungen auf ihre psychische Entwicklung, ihre
soziale Teilhabe und das gesamte familiare System.
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2.1.1 Definition und Klassifikation

Der Terminus "chronische Erkrankung" verweist auf langanhaltende Gesundheitsprob-
leme, fur deren Behandlung eine kontinuierliche medizinische Intervention sowie Anpas-
sungen des Lebensstils erforderlich sind. Chronische Leiden, kontrar zu akuten, selbstli-
mitierenden Erkrankungen, sind als persistierend zu charakterisieren. Das erfordert ein
langfristiges Management, das darauf abzielt, die Symptome zu kontrollieren und die Ent-
stehung von Komplikationen zu verhindern. Chronische Leiden manifestieren sich haufig
in schubweisen oder fortschreitenden Verlaufen (vgl. Dépfner and Lehmkuhl, 2007).

Die nosologische Klassifikation im Kindes- und Jugendalter erfolgt primar Uber die ICD-
10/1ICD-11. Zu den relevanten Gruppen zahlen Stoffwechselerkrankungen wie Diabetes
mellitus Typ 1 (Insulinmangel, komplexes Selbstmanagement) und Phenylketonurie (PKU,
Diatmanagement). Im Bereich der Atemwegserkrankungen sind Asthma bronchiale (chro-
nische Entziindung, Selbstmanagement mit Inhalativa) und Mukoviszidose (zystische Fib-
rose, Multisystemerkrankung mit intensiver Therapie) von Relevanz. Zu den neurologi-
schen Erkrankungen zahlen Epilepsie, die sich durch wiederholte Anfélle, Medikamente
und Anfallsbewaltigung kennzeichnet, sowie Zerebralparese, die sich in Bewegungs- und
Haltungsstérungen aufert und eine umfassende Therapie sowie familidre Unterstitzung
erfordert. Zu den Autoimmunerkrankungen gehoéren die juvenile idiopathische Arthritis
(JIA, Gelenkentziindung, Schmerzmanagement) und Morbus Crohn (chronisch-entziind-
liche Darmerkrankung, Therapieadharenz, Ernahrungsanpassung). Die detaillierte Klas-
sifikation stellt einen essenziellen Faktor flr evidenzbasierte Behandlungsstrategien und
spezifische Gesundheitsinterventionen dar, die auf die individuellen Bedirfnisse chro-
nisch kranker Kinder und ihrer Familien zugeschnitten sind. Eine detaillierte Analyse der
vorliegenden Krankheitsentitat erlaubt eine prazisere Ausrichtung der Gesundheitsbera-
tung. Ziel dieser Ausrichtung ist die Forderung von Selbstmanagement, Resilienz und fa-
milidrer Unterstitzung. Die psychosoziale Dimension nimmt eine zentrale Stellung ein, da
Kinder und Familien signifikanten Belastungen ausgesetzt sind (vgl. Remschmidt, 2006).

2.1.2 Pravalenz und Auswirkungen

Die Pravalenz chronischer Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter weist geografische
Unterschiede auf. In industrialisierten Nationen liegt die Betroffenheit bei 10-20 %, was
die Relevanz fur die offentliche Gesundheit unterstreicht. Es zeigt sich, dass Asthma bron-
chiale mit einer Pravalenz von 7-10 % die haufigste Diagnose darstellt. Die Pravalenz von
Diabetes mellitus Typ 1 liegt in der Kinderpopulation Europas und Nordamerikas bei 0,3—
0,5 %, wobei hier ein intensives Selbstmanagement erforderlich ist. Mukoviszidose mani-
festiert sich mit einer Inzidenz von 1:2500 Geburten als seltene Erkrankung, die jedoch
eine hochspezialisierte Betreuung erfordert. Die Auswirkungen chronischer Erkrankungen
sind vielgestaltig. Sie manifestieren sich in physischen Einschrankungen, die sich in der
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Leistungsfahigkeit, der Infektanfalligkeit und dem Risiko fur Sekundarkomplikationen du-
Bern. Dartiber hinaus sind psychosoziale Faktoren zu berticksichtigen, die sich in psychi-
schem Distress, sozialer Isolation und einer erhdhten Pravalenz von Angst und Depres-
sion aufdern. Schlief3lich sind auch akademische und soziale Herausforderungen zu be-
achten, die sich in Fehlzeiten, Lernriickstdnden und einer beeintrachtigten sozialen In-
tegration aufern. Chronische Erkrankungen, die nicht adaquat behandelt oder unzu-
reichend gemanagt werden, kdnnen gravierende Komplikationen nach sich ziehen und
die Lebensqualitdt sowie die Lebenserwartung signifikant reduzieren. Eine interdiszipli-
nare Betreuung, die medizinische, psychologische, soziale und padagogische Aspekte
integriert, ist von essenzieller Bedeutung fur eine optimale Unterstitzung und positive Ent-
wicklungsverlaufe (vgl. Dopfner and Lehmkuhl, 2007).

2.2 Selbstmanagement und psychische Resilienz

Kinder und Jugendliche, die an einer chronischen Erkrankung leiden, sehen sich mit der
Herausforderung konfrontiert, diese langfristig zu bewaltigen. Es ist evident, dass dies
nicht nur medizinische Behandlungen, sondern auch eine aktive Auseinandersetzung mit
der eigenen Krankheit im Alltag erfordert. In diesem Kontext spielen zwei zentrale Kon-
zepte eine bedeutsame Rolle: Selbstmanagement und psychische Resilienz. Der Termi-
nus "Selbstmanagement" beschreibt die Fahigkeit, eine Erkrankung eigenstandig zu kon-
trollieren und zu bewaltigen. Der Begriff "psychische Resilienz" hingegen bezeichnet die
Widerstandsfahigkeit gegentiber Belastungen und Krisen. Die Fdrderung dieser beiden
Aspekte ist von entscheidender Relevanz, um eine Verbesserung der Lebensqualitat der
betroffenen Kinder zu erreichen, ihre Autonomie zu starken und langfristig positive ge-
sundheitliche Outcomes zu erzielen. In der Folge werden die theoretischen Grundlagen
und empirischen Erkenntnisse zu den beiden Konzepten ausfihrlich dargelegt (vgl.
Schwarzer, 2020).

2.2.1 Konzepte und Theorien
Das Selbstmanagement bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen bezeichnet ihre
aktive und selbststandige Beteiligung an der Bewaltigung ihrer gesundheitlichen Situation.
Das Spektrum der Verhaltensweisen und Entscheidungen ist breit gefachert. Es zielt da-
rauf ab, die Symptome der Erkrankung zu kontrollieren, die Behandlungsplane konse-
quent umzusetzen und die chronische Erkrankung adaptiv in den individuellen Alltag zu
integrieren. In Anlehnung an die Arbeit von Barlow et al. (2002) I&sst sich das Konzept
des Selbstmanagements in drei miteinander verbundene Bereiche unterteilen (vgl. Barlow
et al., 2002): Das krankheitsbezogene Management umfasst die aktive Umsetzung spezi-
fischer Therapien (z. B. Medikamenteneinnahme, Physiotherapie, Diat) sowie die tagliche
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Blutzuckerkontrolle und Insulingabe bei Diabetes Typ 1. Diese MalRnahmen erfordern
Wissen, Fahigkeiten und Motivation. Die Bewaltigung alltaglicher Herausforderungen fo-
kussiert sich auf Strategien zur Anpassung an krankheitsbedingte Einschrankungen, wo-
bei eine Ubermalige Beeintrachtigung der Lebensqualitdt vermieden werden soll. Dies
umfasst den Umgang mit Symptomen wie Mudigkeit und Schmerzen sowie die Anpas-
sung von Alltags- und Freizeitaktivitdten. Die emotionale Bewaltigung von chronischen
Erkrankungen, psychischem Stress und emotionalen Problemen umfasst verschiedene
psychologische Strategien zur Emotionsregulation sowie adaptive Bewaltigungsmecha-
nismen und die Nutzung sozialer Unterstitzung (vgl. Barlow et al., 2002).

Gemal dem Chronic lliness Trajectory Model von Corbin und Strauss (1988) werden chro-
nische Erkrankungen als nichtlinearer Prozess beschrieben, der durch verschiedene Pha-
sen gekennzeichnet ist. Diese umfassen eine Krise, eine Stabilisierungsphase und eine
Verschlechterungsphase. Jede dieser Phasen stellt spezifische Anforderungen an das
Selbstmanagement der Betroffenen. Psychische Resilienz bezeichnet die dynamische Fa-
higkeit eines Individuums, trotz erheblicher Widrigkeiten eine positive psychische Entwick-
lung zu zeigen und psychisches Wohlbefinden aufrechtzuerhalten. Der Begriff impliziert
nicht die Abwesenheit von Belastung, sondern die Fahigkeit, konstruktiv mit Herausforde-
rungen umzugehen und sich von negativen Erfahrungen zu erholen (vgl. Corbin and
Strauss, 1988).

Nach dem Rahmenwerk von Masten (2001) ist Resilienz das Resultat des Zusammen-
spiels individueller Schutzfaktoren, wie beispielsweise Selbstwirksamkeit (Vertrauen in die
eigenen Fahigkeiten) und Optimismus, familidrer Schutzfaktoren, wie etwa ein stabiles
und unterstitzendes Familienumfeld, sowie elterlicher Bewaltigungsstrategien. Externe
Schutzfaktoren, wie soziale Netzwerke und strukturelle Unterstiitzungsangebote, tragen
ebenfalls zu Resilienz bei (vgl. Masten, 2001).

2.2.2 Einfluss auf den Krankheitsverlauf

Eine Vielzahl von Studien stitzt die Hypothese, dass signifikante Selbstmanagementfa-
higkeiten und eine ausgepragte psychische Resilienz einen wesentlichen Einfluss auf die
langfristige Bewaltigung chronischer Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter haben.
Eine empirische Untersuchung, die bei Kindern mit Diabetes Typ 1 durchgefihrt wurde,
ergab eine Korrelation zwischen einem gut entwickelten Selbstmanagement und einer ho-
heren Therapietreue. Die Analyse der Daten ergab, dass die Anwendung frihzeitiger
Selbstmanagementstrategien zu niedrigeren HbA1c-Werten und somit zu einer optimier-
ten metabolischen Kontrolle fuhrte. Die konsequente Umsetzung der Therapie reduziert
das Risiko von Komplikationen. Im Rahmen der Evaluation von Selbstmanagementpro-
grammen fir Kinder konnte festgestellt werden, dass eine geringere Inanspruchnahme
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von Notfallambulanzen und seltenere stationare Aufenthalte zu beobachten sind. Dies ist
auf die bessere Erkennung und adaquate Reaktion auf Frihsymptome zuriickzufihren
(vgl. Koch and Weidmann, 2019).

Resiliente Kinder und Jugendliche weisen eine geringere Pradisposition fir psychische
Komorbiditaten (Angst, Depression) auf und zeigen bei chronischen Atemwegserkrankun-
gen eine reduzierte Pravalenz psychosomatischer Beschwerden, wobei gleichzeitig eine
hdhere Lebensqualitat beobachtet werden kann. Ein wesentliches Merkmal ist die effek-
tive Regulation negativer Emotionen sowie die Entwicklung adaptiver Coping-Strategien.
Resilienz zeigt zudem einen protektiven Effekt bezlglich sozialer Isolation. Dieser ist auf
eine verbesserte Fahigkeit zur Knipfung und Aufrechterhaltung sozialer Kontakte sowie
zur Inanspruchnahme dargebotener Unterstlitzung zurlckzuflhren. Langfristig resultie-
ren ein ausgepragtes Selbstmanagement und eine robuste Resilienz in einer gesteigerten
Autonomie, einer reduzierten Abhangigkeit, geringeren Fehlzeiten, verbesserten schuli-
schen Leistungen, einer effektiveren Stressbewaltigung und positiveren Zukunftsperspek-
tiven. Dies ist auf das gestarkte Selbstvertrauen, die verbesserte soziale und berufliche
Integration sowie die Krankheitsakzeptanz und Bewaltigungsstrategien zurtckzuflihren
(vgl. Masten, 2001).

2.3 Rolle der Familie in der Gesundheitsférderung

Die Familie spielt eine zentrale Rolle in der Bewaltigung chronischer Erkrankungen im
Kindesalter. Eltern und Geschwister leisten nicht nur emotionale Unterstiitzung, sondern
sind wesentlich in den krankheitsbezogenen Alltag eingebunden. Die Erkrankung bringt
medizinische, psychologische und soziale Herausforderungen mit sich, denen sich die
Familie stellen muss. Eine stabile familiare Unterstlitzung kann die Resilienz des Kindes
fordern, die Therapietreue erhéhen und langfristig positive gesundheitliche Verlaufe be-
gunstigen. Forschungsergebnisse zeigen hingegen, dass eine unzureichende familiare
Krankheitsbewaltigung mit psychischem Stress, innerfamilidaren Konflikten und einer ver-
schlechterten Anpassung an die Krankheit einhergehen kann (vgl. Lohaus & Vierhaus,
2014).

2.3.1 Familiare Belastungen und Bewaltigungsstrategien

Die Diagnose und fortwahrende Betreuung eines chronisch kranken Kindes stellen eine
erhebliche psychische Belastung flr das gesamte Familiensystem dar. Eltern durchlaufen
nach der Diagnosestellung haufig eine Phase psychischer Destabilisierung, die von
Schock, Angst und Unsicherheit gepragt ist. Gleichzeitig missen sie ihre eigenen kom-
plexen Emotionen verarbeiten. Empirische Studien belegen eine signifikant hohere Pra-



HOCHSCHULE
||||| NEUBRANDENBURG

University of Applied Sciences

valenz von Angststorungen und Depressionen bei Eltern chronisch kranker Kinder im Ver-
gleich zu Eltern gesunder Kinder. Die vorliegende erhohte Vulnerabilitat resultiert aus kon-
tinuierlicher Sorge um die kindliche Gesundheit, erh6htem Verantwortungs- und Pflege-
aufwand (der zu chronischem Stress und eingeschrankter Autonomie der Eltern flihren
kann) sowie subjektiv wahrgenommenen Unsicherheiten im Krankheitsmanagement.
Letztere kdnnen durch inadaquate Patientenaufklarung verstarkt werden (vgl. Patterson,
2002). Diese emotionalen Belastungen kénnen sich negativ auf die Eltern-Kind-Beziehung
auswirken, indem sie zu Uberprotektion oder zur Negierung der Erkrankung fiihren. Lang-
fristig kdnnen daraus maladaptive Folgen fir die psychische und soziale Entwicklung des
Kindes resultieren. Auch die Geschwister chronisch kranker Kinder sind signifikanten psy-
chischen Belastungen ausgesetzt. Die Fokussierung elterlicher Aufmerksamkeit auf das
erkrankte Kind kann bei gesunden Geschwistern Geflihle der Vernachlassigung, Eifer-
sucht, Ungerechtigkeit oder Schuld auslésen. Zu den typischen Reaktionen zahlen auch
Angst und Sorge um das erkrankte Geschwisterkind. Untersuchungen weisen auf ein po-
tenziell erhdhtes Risiko fur emotionale Probleme bei Geschwistern hin, wobei auch posi-
tive Entwicklungseffekte, wie etwa Empathie und Verantwortungsbewusstsein, beobach-
tet werden kdnnen. Neben den psychischen Herausforderungen resultieren haufig signi-
fikante finanzielle Belastungen, die sich aus den direkten Kosten fir Behandlung, Medi-
kamente und Hilfsmittel ergeben. Diese Situation verscharft sich insbesondere in Fallen,
in denen Eltern ihre Berufstatigkeit reduzieren missen. Soziale Einschrankungen sind
ebenfalls keine Seltenheit, da die intensive Betreuung des Kindes Zeit fur soziale Aktivi-
taten und Freundschaften reduziert. Dies kann zu sozialer Isolation und einer beeintrach-
tigten Stressbewaltigungsfahigkeit der Eltern fihren (vgl. Lohaus and Vierhaus, 2014).

2.3.2 Unterstitzungsmadglichkeiten fur Eltern und Geschwister

Angesichts der vielfaltigen Herausforderungen fir Familien mit chronisch kranken Kindern
ist die Implementierung adaquater Unterstitzung von essenzieller Bedeutung. Es wurden
verschiedene evidenzbasierte Interventionen entwickelt, die darauf abzielen, die psychi-
sche Gesundheit der Eltern zu starken, die Unterstitzung fir Geschwisterkinder zu ver-
bessern und eine adaptive Krankheitsbewaltigung im Familiensystem zu férdern. Eltern-
zentrierte Interventionen und psychosoziale Unterstiitzung haben sich als effektiv erwie-
sen, um die emotionale Belastung der Eltern zu reduzieren und ihr Selbstvertrauen zu
steigern. Diese Programme beinhalten psychoedukative Schulungen, deren Ziel die Ver-
mittlung detaillierten Wissens Uber die Erkrankung sowie die Reduktion von Angsten ist.
Daruber hinaus werden Eltern-Coaching und Stressmanagement-Interventionen angebo-
ten, die auf die Entwicklung adaptiver Bewaltigungsstrategien (wie KVT und MBSR) ab-
zielen. Daruber hinaus stellen Eltern-Selbsthilfegruppen einen bedeutenden informellen
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Rahmen fur den Austausch mit anderen betroffenen Familien dar. Dies ermoéglicht emoti-
onale Entlastung und soziale Unterstitzung. An dieser Stelle besteht die Moglichkeit, per-
sonliche Erfahrungen zu teilen und praktische Ratschlage auszutauschen (vgl. Patterson,
2002). Fur Geschwisterkinder chronisch kranker Kinder ist die Bereitstellung spezifischer
Unterstutzungsangebote von signifikanter Relevanz, da ihre Bedurfnisse mitunter ver-
nachlassigt werden kdnnen. Im Rahmen von Geschwister-Workshops und Gruppeninter-
ventionen wird den Betroffenen ein strukturierter Rahmen geboten, in dem sie ihre Emo-
tionen im Zusammenhang mit der Erkrankung ihres Geschwisters bearbeiten konnen. Der
Austausch mit Anderen in ahnlicher Lage ermdglicht die Normalisierung und das Erlernen
von Strategien zur Emotionsregulation. Durch den Einsatz von spielerischen und alters-
gerechten Methoden besteht die Mdglichkeit, Angste und Rollenkonflikte zu thematisieren
und die spezifische Rolle innerhalb der Familie zu starken. Gemal dem aktuellen For-
schungsstand kann bei einer ausgepragten emotionalen Belastung eine individuelle psy-
chologische Beratung erforderlich sein. Darlber hinaus ist die Férderung qualitativ hoch-
wertiger Exklusivzeit mit den Eltern von signifikanter Relevanz. Untersuchungen zufolge
fuhlen sich Kinder, die von ihren Eltern gezielt betreut werden, seltener vernachlassigt.
Diese Interaktion fordert die Starkung der elterlichen Beziehung und verleiht den Kindern
das Gefuhl, weiterhin eine bedeutende Rolle in der Familie zu Gbernehmen (vgl. Koch and
Weidmann, 2019).

2.4 Gesundheitsberatung als Interventionsansatz

Chronische Erkrankungen im Kindesalter erfordern eine kontinuierliche medizinische Ver-
sorgung sowie eine umfassende psychosoziale, padagogische und organisatorische Be-
gleitung. In diesem Rahmen kommt der Gesundheitsberatung eine zentrale Bedeutung
zu. Die vorliegende Konzeption beinhaltet strukturierte, professionelle Unterstitzungsan-
gebote mit dem Ziel, sowohl Kinder als auch Eltern zur aktiven Krankheitsbewaltigung zu
befahigen. Gesundheitsberatung ist dabei als eigenstandiges Interventionskonzept zu
verstehen, das sich grundlegend von der medizinischen Versorgung unterscheidet. |hr
Fokus liegt auf der Forderung von Gesundheitskompetenz, Selbstmanagement und psy-
chischer Bewaltigung. Empirische Befunde belegen, dass gezielte Beratungsmalinahmen
zur Reduktion von Angsten, zur Wissensvermittlung und zur Starkung individueller Res-
sourcen beitragen konnen (vgl. Schwarzer, 2020).

2.4 1 Definition und Ziele

Gesundheitsberatung kann definiert werden als ein strukturierter und interaktiver Prozess,
dessen Zielsetzung in der umfassenden Aufklarung von Patienten und ihren Familien tber
gesundheitsbezogene Themen besteht. Dartber hinaus wird die intrinsische Motivation
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der Betroffenen gefoérdert und ihre Autonomie im Sinne der Selbstbestimmung gestarkt.
Das vorrangige Ziel besteht in der Vermittlung fundierten Wissens Uber die spezifische
Erkrankung, der Férderung gesundheitsfordernden Verhaltens sowie der Entwicklung in-
dividualisierter Bewaltigungsstrategien zur Adaptation an die chronische Erkrankung. Ge-
maf der Weltgesundheitsorganisation (2021) konstituiert die Gesundheitsberatung eine
signifikante Intervention zur Férderung von Eigenverantwortung und Autonomie durch evi-
denzbasierte Informationen, die informierte Entscheidungen ermdglichen. Im Kontext
chronischer Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter ist die Inklusion des gesamten fa-
milidaren Umfelds von entscheidender Relevanz, da familiare Dynamiken einen maf3gebli-
chen Einfluss auf die Bewaltigung der Krankheit ausiiben (vgl. Schwarzer, 2020).

Die primaren Ziele der Gesundheitsberatung bei chronisch kranken Kindern lassen sich
in drei zentrale Bereiche unterteilen: Die Férderung der Gesundheitskompetenz erfolgt
durch eine systematische Wissensvermittlung, die sich auf die Vermittlung von Wissen
Uber Symptome, Atiologie, Therapieoptionen, Komplikationen und Krankheitsverlauf be-
zieht. Das Ziel dieser Malihahme ist es, eine aktive und informierte Partizipation zu er-
moglichen und Angste durch Informationsdefizite zu reduzieren. Die vorliegende Untersu-
chung befasst sich mit der Frage, inwiefern sich das Selbstmanagement durch spezifische
Unterstitzungsmalinahmen verbessern lasst. Im Fokus der Analyse stehen dabei die Ent-
wicklung von Kompetenzen flr ein eigenstandiges Krankheitsmanagement sowie die For-
derung der Selbstwirksamkeit in Bezug auf die Medikamenteneinnahme, die Symptom-
kontrolle, die Ernahrungsgestaltung und die Anpassung des Alltags. Diese Aspekte erlan-
gen insbesondere bei Erkrankungen wie Diabetes oder Asthma eine hohe Relevanz fur
den langfristigen Krankheitsverlauf und die Lebensqualitat der Betroffenen. Es wird die
Hypothese aufgestellt, dass die psychische Resilienz und die adaptiven Bewaltigungsme-
chanismen von psychischen Erkrankungen durch emotionale Unterstitzung geférdert
werden koénnen. Zudem wird die These aufgestellt, dass durch die Forderung adaptiver
Bewaltigungsstrategien, einen konstruktiven Umgang mit Stress und Angsten sowie die
Starkung der individuellen und familiaren Resilienz, die psychosoziale Dimension einen
wesentlichen Beitrag zur umfassenden Beratung leistet. Die drei Hauptziele verdeutlichen
die Multidimensionalitat und den interdisziplinaren Charakter der Gesundheitsberatung.
Um den komplexen Bedirfnissen der betroffenen Kinder und ihrer Familien gerecht zu
werden, ist neben medizinischem Fachwissen auch Expertise in den Bereichen Psycho-
logie, Padagogik und Sozialarbeit erforderlich.

Die vorliegende Untersuchung zielt darauf ab, die theoretische Fundierung der Gesund-
heitsberatung zu untermauern. Zu diesem Zweck werden relevante theoretische Modelle,
wie das transtheoretische Modell der Verhaltensanderung oder das Health Belief Model,
herangezogen. Im Rahmen der praktischen Anwendung finden konkrete Methoden und

10



HOCHSCHULE
||||| NEUBRANDENBURG

University of Applied Sciences

Techniken der Gesundheitsberatung Anwendung, wie beispielsweise Motivational Inter-
viewing oder partizipative Entscheidungsfindung. Im Rahmen des Beratungsprozesses
erlangt eine effektive und empathische Kommunikation eine signifikante Relevanz, deren
Bedeutung nicht zu unterschatzen ist. Dartber hinaus ist zu betonen, dass Gesundheits-
beratung darauf abzielen sollte, auf die individuellen Bedlrfnisse und den Kontext der
jeweiligen Familie abgestimmt zu sein, um eine maximale Wirksamkeit zu gewahrleisten.
Letztlich ist es essenziell, die Effektivitat diverser Ansatze der Gesundheitsberatung einer
wissenschaftlichen Evaluation zu unterziehen, um die Qualitat und den Nutzen dieser In-
terventionen zu gewahrleisten (vgl. Schwarzer, 2020).

2.4.2 Modelle und Methoden

Um die zuvor genannten Ziele der Gesundheitsberatung effektiv zu operationalisieren,
bedienen sich Gesundheitsberaterinnen einer Vielzahl theoretischer Modelle und evidenz-
basierter Methoden. Diese Modelle bieten wissenschaftlich fundierte Rahmenwerke, mit-
tels derer der Beratungsprozess strukturiert gestaltet und die Interventionen individuell an
die spezifischen Bedurfnisse der Patientinnen und ihrer Familien angepasst werden kon-
nen. Ein etabliertes Modell in der Gesundheitsberatung ist das Salutogenese-Modell nach
Antonovsky (1979). Die Salutogenese stellt einen alternativen Ansatz zur traditionellen
Medizin dar: Wahrend die traditionelle Medizin den Fokus auf die Ursachen von Krankhei-
ten, deren Pravention und Therapie legt, richtet die Salutogenese den Blick auf die Erhal-
tung und Foérderung der Gesundheit von Individuen trotz potenzieller Stressoren und Be-
lastungen. Im Zentrum steht das Konstrukt des Koharenzsinns (Sense of Coherence,
SOC), dass die globale Orientierung eines Individuums in Bezug auf seine Lebenswelt
beschreibt und sich aus drei interdependenten Komponenten zusammensetzt: Versteh-
barkeit, Handhabbarkeit und Sinnhaftigkeit.

Die Verstehbarkeit beschreibt die kognitive Erfassung und Wahrnehmung der Erkrankung
sowie der damit verbundenen Herausforderungen als strukturiert und nachvollziehbar. Die
Handhabbarkeit bezeichnet das subjektive Gefiihl, Uber interne und externe Ressourcen
zur Bewaltigung zu verfugen. Die Sinnhaftigkeit umfasst die persénliche Bedeutsamkeit
der Anforderungen und die intrinsische Motivation zur aktiven Teilnahme an der Krank-
heitsbewaltigung.

Fir die Gesundheitsberatung folgt daraus, dass Interventionen nicht allein auf die Vermitt-
lung medizinischen Wissens abzielen sollten. Vielmehr ist es entscheidend, dass Pati-
ent*innen und Familien die Erkrankung kognitiv durchdringen, sich kompetent fiihlen, Be-
waltigungsstrategien implementieren und die Auseinandersetzung als sinnvoll und bewal-
tigbar internalisieren (vgl. Antonovsky, 1979). Ein weiteres wichtiges theoretisches Modell,
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das insbesondere die zentrale Rolle des familidren Kontexts betont, ist das Family Sys-
tems lliness Model nach Rolland (1994). Dieses Modell beschreibt die Bewaltigung einer
chronischen Erkrankung als komplexes, dynamisches Wechselspiel zwischen dem er-
krankten Kind, den Eltern und den Geschwistern. Rolland hebt hervor, dass Familien auf-
grund ihrer individuellen Struktur, Ressourcen und Kommunikationsmuster unterschied-
lich auf Diagnose und Verlauf reagieren. Die Anpassungsfahigkeit des gesamten Systems
ist maRRgeblich fiur den Erfolg der Krankheitsbewaltigung. Daraus folgt, dass Gesundheits-
beratung die gesamte Familie aktiv in den Prozess einbeziehen muss. Ziel ist es, familiare
Ressourcen zu starken, effektive Kommunikationsmuster zu férdern und gemeinsam L6-
sungen fur alltagliche Herausforderungen zu entwickeln (vgl. Rolland, 1994a). Zur prakti-
schen Umsetzung stehen diverse Methoden der Gesundheitsberatung zur Verfiigung, die
sich an diesen theoretischen Modellen orientieren und individuell auf die Bedurfnisse der
Familien abgestimmt werden. Individuelle Beratungsgesprache ermoglichen eine fokus-
sierte Auseinandersetzung mit spezifischen Herausforderungen. Motivierende Gesprach-
stechniken kdnnen dabei helfen, die intrinsische Motivation und Eigenverantwortung zu
fordern. Gruppenprogramme fur Familien bieten einen moderierten Rahmen zum Aus-
tausch mit anderen Betroffenen. Sie kombinieren edukative Inhalte mit psychologischer
Unterstitzung und férdern soziale Netzwerke. Digitale Gesundheitsinterventionen, wie
Apps und Online-Plattformen, vermitteln Wissen, unterstitzen das Selbstmanagement
und verbessern die Therapietreue — was insbesondere fir Jugendliche eine zugangliche
Erganzung darstellt (vgl. Rolland, 1994b). Die Evidenz zeigt, dass Gesundheitsberatung
ein essenzieller Bestandteil der Versorgung von Kindern mit chronischen Erkrankungen
und ihrer Familien ist. Sie starkt Gesundheitskompetenz, verbessert das Selbstmanage-
ment und férdert psychische Resilienz. Die fundierte Anwendung wissenschaftlicher Mo-
delle wie Salutogenese und Family Systems lliness Model erméglicht eine individuelle und
bedlrfnisorientierte Gestaltung. Die Auswahl geeigneter Methoden ist entscheidend fur
die Effektivitat der Unterstitzung. Das uUbergeordnete Ziel besteht darin, Kinder und Fa-
milien nachhaltig in der Krankheitsbewaltigung zu starken und langfristig eine héhere Le-
bensqualitat zu ermdglichen. Zentral ist zudem die partizipative Entscheidungsfindung im
Beratungsprozess, die die Praferenzen und Werte der Patientinnen und Familien aktiv
bertcksichtigt. Angesichts der zunehmenden gesellschaftlichen Diversitat ist die transkul-
turelle Kompetenz von Gesundheitsberaterinnen unerlasslich, um Familien mit unter-
schiedlichem kulturellem Hintergrund respektvoll und angemessen zu unterstitzen.
SchlieBlich sollte die Qualitatssicherung der Gesundheitsberatung durch die Etablierung
von Qualitatsstandards und die systematische Evaluation der Ergebnisqualitat erfolgen,
um die Wirksamkeit und den Nutzen dieser wichtigen Intervention zu gewahrleisten.
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Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurde eine systematische Literaturrecherche
durchgeflhrt, die als wissenschaftlich fundierte Methode der Identifikation, Analyse und
Synthese bestehender Forschung dient. Durch ein strukturiertes Vorgehen ermdglicht sie
eine objektive Auswahl und Bewertung relevanter Studien. Im Gegensatz zur empirischen
Forschung, die auf Primardatenerhebung basiert, zielt die systematische Literaturrecher-
che darauf ab, den aktuellen Forschungsstand darzustellen, Forschungsliicken aufzuzei-
gen und eine evidenzbasierte Grundlage flir die Analyse der Gesundheitsberatung bei
chronisch kranken Kindern zu schaffen (vgl. Cochrane Deutschland, o. J.).

3.1 Beschreibung der systematischen Literaturrecherche

Im Rahmen meiner Arbeit habe ich eine systematische Literaturrecherche durchgefihrt,
um einen umfassenden Uberblick (iber das Forschungsfeld zu erlangen. Das hier be-
schriebene Vorgehen orientierte sich am PRISMA-Schema (Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses), um eine transparente, nachvollziehbare und re-
produzierbare Suche zu gewahrleisten (vgl. Moher et al., 2015). Eine grafische Darstel-
lung des Prozesses befindet sich im Anhang (vgl. Anhang 1). Zu Beginn des Recher-
cheprozesses erfolgte eine prazise Definition der Forschungsfragen. Im Anschluss daran
erfolgte die ldentifizierung geeigneter Schlisselwdrter sowie Synonyme, welche in unter-
schiedlichen Kombinationen Verwendung fanden, um ein mdéglichst breites und zugleich
thematisch passendes Spektrum an wissenschaftlicher Literatur abzudecken. Die Recher-
che wurde in den beiden fir das Thema relevanten wissenschaftlichen Datenbanken
"PubMed" und "Springer Nature Link" durchgefihrt. Der Suchzeitraum fir die Datenbank-
recherche erstreckte sich vom 03. April 2025 bis zum 07. April 2025. Um die Aktualitat
und Relevanz der identifizierten Literatur zu gewahrleisten, wurde die Auswahl auf Artikel
eingeschrankt, die zwischen 2015 und 2025 publiziert wurden. Neben der zeitlichen Ein-
grenzung wurden auch sprachliche Kriterien festgelegt. Bericksichtigt wurden ausschliel3-
lich deutsch- und englischsprachige Publikationen, bei denen ein freier Volltextzugang
gewahrleistet war.

Im Rahmen der durchgefuhrten Recherche wurden insgesamt 688 Publikationen identifi-
ziert (306 im PubMed-Database und 382 im Springer Nature-Database). Nach der Entfer-
nung von Duplikaten verblieben 579 Artikel. Daraufhin erfolgte die genannte Filterung der
Publikationen anhand des Publikationsjahres und der Verfligbarkeit des freien Volltextes.
Nach Abschluss des Screeningprozesses belief sich die Anzahl der relevanten Publikati-
onen auf 206 Artikel (einschlieBlich 128 Publikationen auf PubMed und 78 Publikationen
auf Springer). Im Anschluss wurden die Studien als Volltexte beschafft und einer detail-
lierten Bewertung unterzogen, um sicherzustellen, dass sie sowohl thematisch als auch
methodisch der Forschungsfrage entsprachen. Das Screening unter Anwendung vorab
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definierter Ein- und Ausschlusskriterien wurde fortgesetzt (Tabelle, S. 14). Im Rahmen
der Volltextprifung wurden 200 weitere Studien ausgeschlossen, da sie entweder keinen
inhaltlichen Fokus auf Gesundheitsberatung, Selbstmanagement oder familiare Unterstuit-
zung im Kontext chronisch kranker Kinder legten, methodische Schwachen aufwiesen
oder den Einschlusskriterien nicht entsprachen. Nach Abschluss des systematischen Se-
lektionsprozesses verblieben insgesamt sechs Studien (drei aus PubMed und drei aus
Springer), die samtliche Einschlusskriterien erfiillten und folglich in die Synthese der Lite-
raturrecherche integriert wurden. Die vorliegenden Studien fungierten als empirische Fun-
damente fur die Beantwortung der Forschungsfrage sowie die Ableitung der Schlussfol-
gerungen. Wahrend des gesamten Rechercheprozesses wurde besonderer Wert auf eine
systematische und transparente Dokumentation gelegt. Durch dieses nachvollziehbare
Vorgehen konnte die Validitat und Verlasslichkeit der Literaturrecherche sichergestellt
werden, wodurch eine fundierte Grundlage flr die nachfolgende Analyse und Diskussion
der Arbeit geschaffen wurde.

Tabelle 2: Ein- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien Ausschlusskriterien

Publikationen aus den Jahren 2015-2025
Freier Volltext

Sprache: Deutsch oder Englisch
Systematische Ubersichtsarbeiten, Metaana-
lysen, empirische Studien (quantitativ und
qualitativ), theoretische Arbeiten

Thematischer Fokus auf Gesundheitsbera-

tung, Selbstmanagement, Resilienz oder
Rolle der Familie bei chronisch kranken Kin-

dern und Jugendlichen

Kinder/Jugendliche

chronischer Krankheit

Fokus: Selbstmanagement und familiare Un-
terstitzung

Intervention: Interventionen zur Gesundheits-
beratung (z.B. Schulung, Beratung, digitale
Tools), die Selbstmanagement oder familiare
Unterstltzung férdern.

Publikationen die vor 2015 veroffentlicht wur-
den

Andere Sprachen

- Beobachtungsstudien, systematische Uber-
sichtsarbeiten, Metaanalyse, graue Literatur,
Dissertationen, qualitative und quantitative
Sekundaranalysen

- Nicht-wissenschaftliche Publikationen

- Studien mit inadaquater Stichprobengrole

- Studien mit mangelnder methodischer Qua-
litat

- Biomedizinischer Fokus ohne psychosoziale
Aspekte

Erwachsene

akute Krankheiten

Studien, die sich ausschlie3lich auf rein medi-
zinische Aspekte konzentrieren.

Studien, die keine Form der Gesundheitsbe-
ratung oder Intervention untersuchen.
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Outcome: Ergebnisse bzgl. Selbstmanage- | Studien, die sich nur auf klinisch-biomedizini-
ment-Fahigkeiten, Krankheitsbewaltigung, | sche Parameter konzentrieren (z.B. Labor-
Familienfunktion, Lebensqualitat. werte, Symptomlast ohne Kontext).

Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurden gezielt Suchbegriffe wie ,chronic iliness
in children®, ,health counseling®, ,selfmanagement®, ,family support“ und ,resilience* aus-
gewahlt, um relevante wissenschaftliche Literatur zu identifizieren.

Genutzte wissenschaftliche Datenbanken: PubMed und Springer Nature Link

Tabelle 3: Suchstring SpringerLink

Suchstring Springer Nature Link
(chronic illness in children OR pediatric chronic disease) AND (health counseling OR health
coaching) AND (self-management AND resilience AND family support)

Tabelle 4: Suchstring PubMed

Suchstring PubMed
(chronic illness in children) AND (self-management) AND (family support)

Die Suchstrategie wurde durch den Einsatz boolescher Operatoren (AND, OR) optimiert,
um relevante Artikel gezielt zu identifizieren. Im Rahmen der Analyse wurden die Such-
anfragen in den diversen Datenbanken implementiert, was zu einer Anzahl von Treffern
fuhrte. Diese wurden anschliefend anhand der definierten Kriterien gesichtet und bewer-
tet.

3.2 Analyse- und Auswertungsmethoden

Nach Identifikation und Selektion relevanter Studien erfolgte eine systematische Analyse
der gewonnenen Erkenntnisse mittels eines themenzentrierten Ansatzes, um zentrale
Trends, Muster und spezifische Ergebnisse zu extrahieren und zu kontextualisieren. Die
eingeschlossenen Studien wurden einer thematischen Kategorisierung unterzogen, um
eine strukturierte Darstellung der Forschungsergebnisse zu gewahrleisten. Die Katego-
rien, die in diesem Zusammenhang untersucht wurden, umfassten die Effektivitat von Ge-
sundheitsberatung auf das Selbstmanagement, die Rolle der Beratung bei der Férderung
psychischer Resilienz, die Bedeutung der Familie im Beratungsprozess sowie eine ver-
gleichende Analyse verschiedener Beratungsmodelle. Im Rahmen der methodischen Eva-
luation der Studien wurden standardisierte Kriterien angewandt, die das Forschungsdes-
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ign (einschliel3lich seiner Starke zur Beantwortung der Forschungsfrage), die Stichpro-
bengréRe und -charakteristika (zur Einschatzung der Generalisierbarkeit und unter Be-
ricksichtigung spezifischer Merkmale wie Alter und Art der Erkrankung), die Interventi-
onsdauer und das Follow-up (zur Differenzierung kurz- und langfristiger Effekte) sowie die
Hauptergebnisse und -aussagen in Bezug auf Selbstmanagement und Resilienz umfass-
ten. Wahrend der Datenextraktion wurden spezifische Informationen zu Interventionen,
Outcome und Studiendesign erfasst. Im Rahmen der Prifung der Reliabilitdt wurde ein
Pilot-Testing der Formulare durchgefiihrt. Die extrahierten Daten sowie die methodische
Bewertung wurden anschlielend integrativ synthetisiert. Die wichtigsten Erkenntnisse
wurden in einem narrativen Review zusammengefasst, um die komplexen Zusammen-
hange zwischen Gesundheitsberatung, Selbstmanagement, Resilienz und familiarer Un-
terstitzung umfassend zu beschreiben und zu interpretieren. In Anbetracht der potenziel-
len Heterogenitat in Bezug auf Interventionen und Outcome-Messungen wurde in der Syn-
these ein deskriptiver Ansatz gewahlt, der die Unterschiede und Gemeinsamkeiten der
Studien herausarbeitet. Subgruppenanalysen wurden unter Berlcksichtigung des Mogli-
chen und Sinnvollen in Erwagung gezogen, um die Auswirkungen spezifischer Charakte-
ristika zu untersuchen. Ein besonderes Augenmerk wurde auf die Identifizierung von Kon-
sistenzen und Diskrepanzen in den Studienergebnissen sowie auf die Herausarbeitung
von Forschungsliicken gelegt. Die vorliegende Analyse der Evidenzbasis hat die Funktion,
Implikationen fiir zuklnftige Forschung und die Weiterentwicklung von Interventionsstra-
tegien in der Gesundheitsberatung chronisch kranker Kinder aufzuzeigen. Die Anzahl ein-
geschlossener Studien (n = 6) ergibt sich aus der bewussten Entscheidung, methodisch
hochwertige, thematisch fokussierte und inhaltlich relevante Arbeiten auszuwahlen. Trotz
des kleinen Samples wurde auf die Qualitat, Transparenz und Passgenauigkeit der Pub-
likationen geachtet. Dadurch soll sichergestellt werden, dass die Ableitungen fundiert und
zielgerichtet sind. Die eingeschrankte Quantitat wird durch die Tiefe der Analyse und den
Bezug zur Forschungsfrage kompensiert.

4. Ergebnisse

4.1 Darstellung der identifizierten Studien
Tabelle 5: Darstellung der Studien

N Studientitel Autor*in- Pub- Studien- Teilneh- Zielsetzung
r nen lika- design mer*innen

ti-

ons-

jahr
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the self-management ment-Verantwortung von El-
of their long-term tern auf Kinder mit langfristi-
condition: An integra- gen Erkrankungen.

tive review

Im Rahmen der vorliegenden Bachelorarbeit erfolgte eine systematische Auswertung von
insgesamt sechs wissenschaftlichen Arbeiten, die relevante Erkenntnisse zu den Themen
Selbstmanagement, Resilienz sowie familiare Unterstitzung bei Kindern und Jugendli-
chen mit chronischen Erkrankungen liefern. Die fur die Untersuchung ausgewahlten Stu-
dien entstammen dem internationalen Forschungsraum, wurden in englischer Sprache
publiziert und sind in anerkannten, durch Peer-Reviews begutachteten Fachzeitschriften
erschienen. Die Erste berlcksichtigte “Studie Resilience strengthening in youth with a
chronic medical condition: a randomized controlled feasibility trial of a combined app and
coaching program”, wurde von Bischops et al. (2024) an der Universitat Dresden in
Deutschland durchgefiihrt und in der Fachzeitschrift Child and Adolescent Psychiatry and
Mental Health publiziert. Die vorliegende Studie ist als randomisierte, kontrollierte Mach-
barkeitsstudie konzipiert, deren Ziel die Untersuchung der Akzeptanz und praktischen
Durchfuhrbarkeit eines Resilienztrainings ist, dass durch eine App unterstitzt wird und in
Kombination mit kognitiv-verhaltenstherapeutischem Coaching erfolgt. Die Stichprobe
umfasste 51 Jugendliche im Alter von 12 bis 16 Jahren, die an unterschiedlichen chroni-
schen Erkrankungen litten. Die Ergebnisse der Studie legen nahe, dass digitale Interven-
tionen in Kombination mit psychotherapeutischer Begleitung von den Jugendlichen positiv
aufgenommen werden und das Potenzial besitzen, die psychosoziale Belastung sowie die
Resilienzfahigkeit zu férdern. Die Zweite Arbeit “Self-care in children and young people
with complex chronic conditions: a qualitative study using Emotional Text Mining”, stammt
von Spitaletta et al. (2023) und wurde in Italien im Kontext einer universitaren Kinderklinik
durchgefiuhrt. Die Publikation wurde in der renommierten Open-Access-Zeitschrift "Fron-
tiers in Pediatrics" publiziert. Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung wurde eine qua-
litative, deskriptive Studie durchgefihrt, in deren Verlauf 25 Fokusgruppen und sieben
Einzelinterviews mit insgesamt 104 Teilnehmenden durchgefiuhrt wurden. Die Teilneh-
menden setzten sich aus Kindern und Jugendlichen mit komplexen, chronischen Erkran-
kungen, deren Eltern, Geschwistern, Gesundheitsfachkraften und Lehrkraften zusammen.
Im Rahmen der Analyse wurde auf das Instrument des Emotional Text Mining zurlickge-
griffen. Im Rahmen der Studie wurde das Selbstmanagementverhalten der jungen Be-
troffenen einer eingehenden Untersuchung unterzogen. Zudem wurde der Einfluss von
Familie, Schule und sozialem Umfeld sowie altersbedingte Entwicklungen im Hinblick auf
die Selbstverantwortung fur die Krankheitsbewaltigung analysiert. Die Dritte herangezo-
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gene Publikation “Loneliness as an active ingredient in preventing or alleviating youth anx-
iety and depression: a critical interpretative synthesis incorporating principles from rapid
realist reviews”, wurde von Pearce et al. (2021) an der Universitat Oxford im Vereinigten
Kdnigreich verfasst und in der Fachzeitschrift "BMC Psychiatry" publiziert. Die vorliegende
Untersuchung stellt eine kritische interpretative Synthese dar, die die Auswertung von 27
Primarstudien mit insgesamt 105.649 Teilnehmenden einschlie3t. Die vorliegende Unter-
suchung befasst sich mit der Fragestellung, inwiefern Einsamkeit bei Jugendlichen mit
chronischer Erkrankung als signifikanter Risikofaktor fiir die Entwicklung von Angststérun-
gen und Depressionen zu betrachten ist. Zudem wird erortert, inwiefern Interventionen zur
Forderung sozialer Teilhabe praventiv oder therapeutisch wirksam sein kénnen. Die vor-
liegende Studie kommt zu dem eindeutigen Ergebnis, dass soziale Isolation ein zentrales
Thema im Kontext chronischer Erkrankungen ist und resilienzférdernde Interventionen
verstarkt auf den Aufbau von sozialen Beziehungen abzielen sollten. Die Vierte Studie
“The psychosocial needs of adolescent and young adult kidney transplant recipients, and
associated interventions: a scoping review”, von Wurm et al. (2022) wurde an der Queen's
University Belfast in Nordirland verfasst und in der Fachzeitschrift BMC Psychology publi-
ziert. Im Rahmen eines Scoping Reviews wurden 39 Studien zur psychosozialen Situation
jugendlicher Nieren-Transplantationsempfanger systematisch analysiert. Die vorliegende
Arbeit demonstriert eindrucksvoll, dass psychosoziale Probleme, wie etwa emotionale Be-
lastungen, eine unzureichende Akzeptanz der Erkrankung sowie Schwierigkeiten im The-
rapie- und Alltagsmanagement, einen signifikanten Einfluss auf die Prognose und die Ad-
harenz der Betroffenen haben. In der vorliegenden Untersuchung wurde insbesondere auf
die Relevanz von Interventionsangeboten hingewiesen, die sich durch eine Fokussierung
auf sowohl psychologische als auch soziale Aspekte der Krankheitsbewaltigung auszeich-
nen. In der Funften Studie “Promotion of Self-Management of Chronic Disease in Children
and Teenagers: Scoping Review”, von Catarino et al. (2021) steht die systematische Kar-
tierung von Interventionen zur Forderung des Selbstmanagements bei Kindern und Ju-
gendlichen im Vordergrund. Die Studie wurde in Portugal im Rahmen einer Scoping Re-
view durchgefuihrt und in der Fachzeitschrift "Healthcare" veréffentlicht. Die Auswertung
der vorliegenden Literatur legt nahe, dass der Einsatz digitaler Hilfsmittel, wie etwa Apps,
Online-Coaching oder telemedizinische Plattformen, in Kombination mit persénlicher Un-
terstlitzung durch Fachkrafte, einen positiven Einfluss auf die Krankheitsbewaltigung und
die Selbstmanagementfahigkeiten junger Patient*innen haben kann. Gleichzeitig wurde
betont, dass eine individualisierte Anpassung der Interventionen an die jeweiligen Bedurf-
nisse der Kinder und Familien essenziell ist. Die Sechste und finale analysierte Studie
“Supporting children and young people to assume responsibility from their parents for the
self-management of their long-term condition: An integrative review”, wurde von Nightin-
gale et al. (2019) in GroRbritannien verfasst und in der Fachzeitschrift "Child: Care, Health
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and Development" publiziert. In der vorliegenden integrativen Literaturtibersicht wurden
29 Primérstudien untersucht, wobei der Schwerpunkt auf dem schrittweisen Ubergang der
Selbstmanagementverantwortung von den Eltern auf das erkrankte Kind im Verlauf des
Aufwachsens lag. Die vorliegende Untersuchung kommt zu dem Schluss, dass der be-
sagte Prozess nur in seltenen Fallen linear verlauft, sondern von einer Vielzahl individu-
eller, familidrer und struktureller Faktoren beeinflusst wird. Es wurde festgestellt, dass so-
wohl Eltern als auch Kinder oftmals ambivalente Gefiihle hinsichtlich der Rollenverteilung
aulerten und eine klare Definition von Verantwortlichkeiten haufig fehlte. Die Ergebnisse
der Untersuchung unterstreichen die Notwendigkeit fur strukturierte Unterstitzungsange-
bote, die diesen Ubergangsprozess aktiv begleiten.

4.2 Zentrale Erkenntnisse zu Selbstmanagement und Resilienz

Die vorliegende Evidenz aus einer Vielzahl von Studien zeigt, dass Selbstmanagement
bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen als ein dynamischer, entwicklungsbezo-
gener Prozess verstanden werden kann, der maf3geblich durch strukturelle Unterstiitzung,
individuelle Kompetenzen und altersgerechte Forderung gepragt ist. Es handelt sich dabei
nicht um ein statisches Verhalten, sondern um einen fortlaufenden Lern- und Anpassungs-
prozess, der je nach Alter, Krankheitsverlauf und familiarem Kontext unterschiedlich ver-
lauft. Die Studie von Catarino et al. (2021) hebt hervor, dass die Entwicklung von Selbst-
management-Kompetenzen durch gezielte Interventionen wirksam unterstutzt werden
kann. Besonders wirksam erweisen sich padagogische MaRnahmen, digitale Werkzeuge
(wie Apps oder Online-Plattformen) sowie individualisierte Beratungsangebote. Allerdings
bleibt in der Studie unklar, inwiefern diese Effekte langfristig Bestand haben und ob sie
auch bei Kindern mit komplexen familiaren Belastungen oder geringem sozio6konomi-
schem Status gleichermalien greifen. Die Frage nach der Nachhaltigkeit solcher Interven-
tionen ist bislang weitgehend unbeantwortet. Interventionen, die Uber reine Informations-
vermittlung hinausgehen und die Kinder aktiv in den Prozess einbeziehen — etwa durch
partizipative Elemente und die Einbindung der Familie —, zeigen in mehreren Studien eine
hohere Wirksamkeit. Diese Ergebnisse bestatigen die Annahmen des Family Systems II-
Iness Model (Rolland, 1994), wonach eine systemische Betrachtung der Krankheit unter
Einbezug des familidaren Umfelds zentrale Bedeutung fir eine gelingende Bewaltigung
hat. Damit wird deutlich, dass Selbstmanagement nicht als rein medizinisch-technische
Fahigkeit betrachtet werden darf, sondern als Bestandteil eines umfassenden psychoso-
zialen Entwicklungsprozesses. Auch Spitaletta et al. (2023) betonen die Mehrdimensio-
nalitat des Selbstmanagements. Neben alltaglichen Pflegeroutinen und Therapietreue
spielen emotionale Aspekte sowie die Fahigkeit zur Selbstreflexion eine entscheidende
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Rolle. Die Studie identifiziert finf zentrale Themenfelder, darunter ,Selbstpflege-Manage-
ment®, ,Selbstpflege-Unterstiitzung® und ,Adharenz®. Dabei wird deutlich, dass das Aus-
malf} des selbststandigen Krankheitsmanagements stark mit dem Alter und der psychoso-
zialen Reife korreliert. Die Erkenntnis, dass der sogenannte ,Shift of Agency” — also die
Verlagerung der Verantwortung von den Eltern auf die Jugendlichen — nicht abrupt, son-
dern prozesshaft und individuell unterschiedlich verlauft, ist von zentraler Bedeutung fir
die Gestaltung unterstitzender Gesundheitsberatung. Nightingale et al. (2019) analysie-
ren diesen Ubergangsprozess besonders differenziert. Sie zeigen, dass es verschiedene
Wege gibt, Uber die Jugendliche allmahlich Verantwortung tibernehmen: schrittweise Auf-
gabenlbergabe, Rollenaushandlung oder bewusste Kompetenzférderung. Dieser Pro-
zess kann von Ambivalenz gepragt sein, etwa wenn Eltern einerseits loslassen wollen,
aber andererseits Angst vor Fehlern haben — oder wenn Jugendliche zwar autonom han-
deln wollen, sich aber tberfordert fihlen. Diese Befunde lassen sich gut im Rahmen des
»Chronic lliness Trajectory Model“ (Corbin & Strauss, 1988) einordnen, das chronische
Erkrankungen als mehrphasigen Verlauf mit wiederkehrenden Anpassungsanforderungen
beschreibt. Gesundheitsberatung muss diese Phasen erkennen und ihre Unterstitzung
entsprechend anpassen. Ein zentrales Ergebnis mehrerer Studien betrifft die Adharenz-
problematik. Wurm et al. (2022) sowie Crowley & Rohwer (2021) verdeutlichen, dass man-
gelndes Selbstmanagement in der Regel nicht auf fehlendes Wissen zurlickzuflhren ist,
sondern auf psychosoziale Belastungen. Adharenzprobleme sind haufig Ausdruck tiefer-
liegender Konflikte — etwa Identitatskrisen, soziale Stigmatisierung oder ein gestortes Ver-
haltnis zu medizinischem Fachpersonal. Damit wird deutlich: Interventionen, die nur auf
Verhaltensebene ansetzen, greifen zu kurz. Es braucht MalRnahmen, die emotionale und
soziale Dimensionen mitberiicksichtigen. Im Kontext dieser Ergebnisse zeigt sich, dass
die Forderung von Resilienz eng mit der Fahigkeit verbunden ist, die Erkrankung als Teil
der eigenen Lebensrealitat zu akzeptieren und handlungsfahig zu bleiben. Resilienz in
diesem Sinne ist nicht blof3 eine persénliche Starke, sondern eine erlernbare Kompetenz,
die sich im Zusammenspiel mit Familie, Peers und professioneller Unterstitzung entwi-
ckelt. Die Studie von Herpers et al. (2020), die starker psychologisch fundiert ist, zeigt auf,
wie emotionale Dysregulation in Uberprotektiven oder konfliktreichen Familienmilieus ent-
stehen und aufrechterhalten werden kann. Resilienz — verstanden als emotionale Stabili-
tat, Selbstwirksamkeit und konstruktiver Umgang mit Belastung — korreliert signifikant mit
positiven Bindungserfahrungen und einem entwicklungsférdernden familiaren Klima. Da-
mit wird deutlich: Selbstmanagement und Resilienz sind eng miteinander verflochtene
Konzepte. lhre Forderung kann nicht losgelost voneinander gedacht werden. Eine effek-
tive Gesundheitsberatung muss daher beides gleichzeitig adressieren — und dabei nicht
nur die Kinder selbst, sondern ihr gesamtes soziales Umfeld einbeziehen. Nur so kénnen
langfristig tragfahige Strategien zur Krankheitsbewaltigung entwickelt werden.
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4.3 Einfluss der familiaren Unterstitzung

Die vorliegende Evidenz legt nahe, dass die Familie als ein wiederkehrendes, zentrales
Thema in den untersuchten Studien zu identifizieren ist. Eltern — und in einigen Fallen
auch Geschwister — reprasentieren das wesentlichste soziale und emotionale Netzwerk
fur chronisch kranke Kinder. In der Studie von Spitaletta et al. (2023) wird die Familie
sogar als eine der vier maf3geblichen Einflussfaktoren im Selbstpflegeprozess identifiziert.
Dabei zeigt sich, dass Eltern nicht nur als praktische Unterstlitzung fungieren, sondern
auch aktiv die Krankheitswahrnehmung und Bewaltigungshaltung des Kindes mitgestal-
ten. Sie Ubernehmen Rollen als Motivatoren, Wissensvermittler und emotionale Stabilisa-
toren. Allerdings kdnnen diese Rollen auch ambivalente Effekte haben: Eine ibermalige
Kontrolle oder Uberprotektives Verhalten kann die Entwicklung von Autonomie behindern
und damit die Herausbildung eigener Bewaltigungsstrategien der Kinder einschranken.
Gerade in dieser Ambivalenz zeigt sich die zentrale Herausforderung im Spannungsfeld
zwischen elterlicher Fursorge und der Férderung von Selbstverantwortung. Nightingale et
al. (2019) analysieren den Prozess der Verantwortungsibergabe vom Elternteil zum Kind
in differenzierter Weise und beschreiben ihn als nicht-linear, dynamisch und stark kontext-
abhangig. Eltern bewegen sich in diesem Prozess haufig zwischen dem Wunsch, Verant-
wortung abzugeben, und der Angst vor gesundheitlichen Konsequenzen. Kinder hingegen
erleben ein Spannungsfeld zwischen Autonomiebedirfnis und Uberforderung. Diese Be-
funde spiegeln sich auch in der Praxis wider: Gesundheitsfachkrafte berichten haufig von
unklaren Rollenerwartungen und fehlender Abstimmung innerhalb der Familie. Die darge-
stellten Herausforderungen lassen sich gut im Licht systemischer Familienmodelle be-
trachten. So betont das Family Systems lliness Model (Rolland, 1994), dass chronische
Erkrankungen nicht isoliert das betroffene Kind, sondern das gesamte Familiensystem
betreffen. Die Anpassungsfahigkeit der Familie und ihre internen Kommunikationsmuster
bestimmen malfigeblich, wie erfolgreich Krankheitsbewaltigung gelingt. In diesem Zusam-
menhang zeigt sich, dass Gesundheitsberatung nicht nur patientenzentriert, sondern fa-
milienzentriert konzipiert sein muss. Die Starkung familiarer Resilienz sowie die Férderung
von Dialog, Abgrenzung und Kooperation innerhalb der Familie sind zentrale Ansatz-
punkte. Es erweist sich daher als entscheidend, dass kontinuierliche, fachlich begleitete
Beratungsangebote bereitgestellt werden, um Eltern wie Kinder in diesem Ubergangspro-
zess zu starken. Eine klare Rollenklarung, das Aufzeigen realistischer Erwartungen und
die Férderung individueller Kompetenzen auf beiden Seiten sind hierbei zentrale Bestand-
teile. Interventionen, die ausschliel3lich auf das Kind fokussiert sind, greifen zu kurz — ins-
besondere dann, wenn familidre Belastungen unbeachtet bleiben oder strukturelle Res-
sourcen wie Zeit, Bildung oder emotionale Stabilitat nicht gegeben sind. Wurm et al.
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(2022) stellen fest, dass eine systematische psychosoziale Einbindung der gesamten Fa-
milie in der Praxis haufig unterbleibt. Vielmehr konzentrieren sich viele Interventionen auf
die medizinisch-therapeutische Unterstlitzung des betroffenen Kindes, wahrend die El-
tern- und Geschwisterperspektive marginalisiert wird. Dies ist insofern problematisch, als
gerade in diesem Umfeld zentrale Ressourcen wie emotionale Stabilitat, Kontinuitat und
Alltagsstruktur zur Verfigung stehen — oder eben auch fehlen kénnen. Eine Unterlassung
der familiaren Einbindung kann damit nicht nur Chancen der Starkung ungenutzt lassen,
sondern auch die Belastungslage der Kinder verscharfen. Insgesamt verdeutlichen die
Studien, dass Familien nicht nur als passive ,Rahmenbedingungen® zu betrachten sind,
sondern als aktive Akteure im Krankheitsbewaltigungsprozess. Ihre Unterstutzung ist eine
essenzielle Voraussetzung fir erfolgreiches Selbstmanagement, psychosoziale Stabilitat
und langfristige Lebensqualitat der Kinder. Gleichzeitig missen Gesundheitsfachkrafte
daflr sensibilisiert werden, familidare Ressourcen wie auch Konflikte systematisch zu er-
fassen und in ihre Beratungskonzepte einzubinden — ein Anspruch, der bislang noch nicht
flachendeckend realisiert wird.

4.4 |dentifizierte Licken in der bestehenden Forschung

Eine Analyse der Artikel ergibt, dass die bestehende Forschung signifikante Licken auf-
weist. Es besteht ein Mangel an Langzeitstudien, die die Wirksamkeit von Selbstmanage-
ment-Interventionen evaluieren. Zahlreiche Studien belegen zwar die kurzfristige Wirk-
samkeit von Interventionen, es mangelt jedoch an langfristigen Untersuchungen, die die
Nachhaltigkeit der Effekte auf Adharenz, Resilienz und Lebensqualitat evaluieren. Eine
unzureichende theoretische Fundierung der Resilienzférderung ist evident. Obwohl Resi-
lienz als Ziel vielfach benannt wird, mangelt es an konsistenten Definitionen sowie an
theoretisch fundierten Interventionskonzepten. In vielen Fallen ist nicht eindeutig definiert,
auf welche Art und Weise Resilienz geférdert werden kann, insbesondere im Zusammen-
hang mit chronischen somatischen Erkrankungen. Eine unzureichende Berlicksichtigung
von Familienstrukturen zeigt sich in Interventionsmalinahmen. Obwohl in der Mehrzahl
der Artikel die signifikante Rolle der Familie betont wird, sind konkrete, auf die Familie
fokussierte Interventionen rar. In diesem Bereich besteht eine signifikante Licke in der
Entwicklung und systematischen Evaluation von MaRnahmen, die darauf abzielen, Eltern,
Geschwister und andere Bezugspersonen gezielt einzubinden. Es lasst sich eine unklare
Rollenverteilung zwischen Fachkraften, Eltern und Kindern konstatieren. Nightingale et al.
(2019) kritisieren insbesondere die mangelnde Klarheit bezuglich des Zeitpunkts, zu dem
die Verantwortung fir das Selbstmanagement auf die Patientinnen und Patienten Uber-
tragen werden sollte, sowie der Rolle, die Gesundheitsfachkrafte in diesem Prozess ein-
nehmen sollten. In diesem Bereich ist ebenfalls ein Defizit an Leitlinien und Konzepten
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festzustellen. Ein signifikanter Forschungsbedarf besteht in Bezug auf sozial benachtei-
ligte Gruppen. Soziobkonomische Faktoren, Migrationshintergriinde und sprachliche Bar-
rieren wurden in den vorliegenden Studien kaum adressiert. Dabei beeinflussen diese Va-
riablen nachweislich den Zugang zu Gesundheitsberatung, die Adharenz sowie das fami-
lidre Coping. Zuklnftige Studien sollten gezielt diversitatsorientierte Perspektiven integ-
rieren und kultursensible Beratungsansatze evaluieren, um Versorgungsgerechtigkeit zu
fordern. Die vorliegenden Studien fokussieren sich in der Regel auf homogene Gruppen.
Der Einfluss soziotkonomischer Faktoren, Migration, Sprache oder kultureller Unter-
schiede auf Selbstmanagement, Resilienz und familidare Dynamiken ist bislang kaum un-
tersucht — obwohl diese Aspekte eine signifikante Rolle spielen durften. Technologische
Interventionen weisen haufig eine unzureichende Personalisierung auf. Obwohl Anwen-
dungen und digitale Plattformen vielversprechend sind (vgl. Catarino et al.), mangelt es
oft an Personalisierung, altersgerechter Gestaltung und begleitender Evaluation.

5. Diskussion

5.1 Interpretation der Ergebnisse

Die systematische Analyse der identifizierten Studien zeigt deutlich, dass Selbstmanage-
ment und Resilienz bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen zentrale Einflussfak-
toren fur gesundheitliche Stabilitat, Therapieadharenz und psychosoziales Wohlbefinden
darstellen. Die gewonnenen Erkenntnisse erlauben eine fundierte Beantwortung der ers-
ten Forschungsfrage: Auf welche Art und Weise kann eine Gesundheitsberatung das
Selbstmanagement und die psychische Resilienz von chronisch kranken Kindern férdern?

Selbstmanagement wird dabei nicht als isolierter Prozess verstanden, sondern als eine
dynamische Entwicklung, die in engem Zusammenhang mit der familiaren Untersttitzung,
dem sozialen Umfeld und der individuellen psychosozialen Reife steht. So betonen Night-
ingale et al. (2019, S. 175-188): ,The assumption of responsibility for self-management by
young people is a gradual process that is shaped by age, developmental capacity and
social context.“ Auch Spitaletta et al. (2023) unterstreichen, dass Selbstpflege eine ,inter-
aktive, von Kontextfaktoren mitgepragte Handlung“ sei, die sich nicht unabhangig vom
Umfeld denken lasst. Diese Perspektive lasst sich im Sinne des Selbstmanagementmo-
dells von Corbin und Strauss (1988) interpretieren, das Selbstmanagement als die aktive
Bewaltigung von ,medical, role and emotional management” im Alltag mit chronischer
Krankheit versteht. Demnach sind nicht nur medizinische Handlungen, sondern auch der
Umgang mit Geflihlen und sozialen Rollen integraler Bestandteil dieses Prozesses. Die
Studien von Nightingale et al. (2019) und Spitaletta et al. (2023) verdeutlichen, wie wichtig
eine schrittweise Ubergabe dieser Aufgaben vom Elternhaus an die Jugendlichen ist — ein
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klassischer Anwendungsfall dieses Modells. In mehreren Studien, insbesondere bei
Nightingale et al. (2019, S. 175-188) und Spitaletta et al. (2023), wird betont, dass der
Ubergang von elterlicher Verantwortung hin zur eigenstandigen Krankheitsbewaltigung
der Kinder altersgerecht, schrittweise und in enger Begleitung durch Eltern und Fachper-
sonen erfolgen sollte. ,Parents and children often negotiate responsibility, rather than
transferring it in a linear way“(Nightingale et al., 2019, S. 183). Dabei zeigt sich, dass
insbesondere in der Adoleszenz haufig Herausforderungen entstehen, da Jugendliche ei-
nerseits ein starkes Bedurfnis nach Autonomie entwickeln, andererseits aber haufig noch
nicht Uber die volle Fahigkeit zur kontinuierlichen, eigenverantwortlichen Krankheitsbewal-
tigung verfligen (vgl. Spitaletta et al., 2023). Die Studie von Catarino et al. (2021, S. 1642)
erganzt diese Erkenntnisse, indem sie verschiedene Interventionen zur Forderung des
Selbstmanagements bei chronisch kranken Kindern kartiert und darlegt, dass eine struk-
turierte Gesundheitsberatung ein Schlisselfaktor ist, um Wissen, Motivation und Fahig-
keiten der jungen Patient*innen zu stéarken. In inrer Ubersicht heifdt es: ,Self-management
support interventions should be developmentally appropriate and tailored to the cognitive
and emotional needs of children and adolescents. Ein weiteres zentrales Ergebnis betrifft
die Resilienzférderung: Resilienz — verstanden als die Fahigkeit, trotz chronischer Belas-
tungen psychisch gesund zu bleiben — wird nicht nur als individuelle Eigenschaft, sondern
als ein Konstrukt beschrieben, das stark durch externe Faktoren wie familiare Unterstit-
zung und soziale Ressourcen beeinflusst wird (Bischops et al., 2024; Pearce et al., 2021).
Pearce et al. (2021) beschreiben Resilienzférderung als ,,a multi-layered process that can
be supported through sustained social support, peer connection, and cognitive reframing.*
In Anlehnung an Masten (2001) wird Resilienz als ,ordinary magic* verstanden — also als
eine Fahigkeit, die durch alltagliche, aber stabile Schutzfaktoren wie Beziehungen, Routi-
nen und Ressourcen entsteht. Auch Antonovskys (1979) Konzept der Salutogenese tragt
zur Erklarung bei: Ein starker Koharenzsinn (,sense of coherence®) ermoglicht Kindern,
Anforderungen als verstehbar, handhabbar und sinnvoll zu erleben. Die Studien von Bi-
schops et al. (2024) und Pearce et al. (2021) greifen diese Theorielinien implizit auf, indem
sie zeigen, dass digital gestltzte Interventionen — wie Apps oder Online-Coaching — emo-
tionale Resilienz aufbauen kdnnen, indem sie genau solche Schutzfaktoren ansprechen.
Die randomisierte kontrollierte Studie von Bischops et al. (2024) zeigt erste vielverspre-
chende Ansatze fir die Forderung von Resilienz durch eine Kombination aus App-gestitz-
tem Training und kognitivem Verhaltenstherapie-Coaching. Die Intervention wurde von
den Teilnehmenden gut akzeptiert. Die Autoren schreiben: ,Participants rated the combi-
nation of app and coaching as motivating and helpful in managing stress and emotions.”
Erste Auswertungen zeigten positive Effekte auf Resilienz und psychische Stabilitat. Eine
interessante zusatzliche Perspektive liefert die Synthese von Pearce et al. (2021), die
darstellt, dass Einsamkeit ein bedeutender Risikofaktor fiir die Entwicklung von Angst und
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Depression bei Jugendlichen ist. ,Loneliness emerged as a strong predictor of anxiety and
depressive symptoms in youth, and should be addressed as a primary target of interven-
tion” (Pearce et al., 2021, S. 9). Interventionen, die soziale Eingebundenheit und emotio-
nale Unterstutzung férdern, kdnnten demnach auch indirekt Resilienz und Selbstmanage-
ment starken.

Die zweite Forschungsfrage dieser Arbeit lautet: Welche Rolle spielt die Familie in diesem
Prozess, und wie kann sie bestmdglich unterstitzt werden? Die Auswertung zeigt eindeu-
tig, dass die emotionale und praktische Unterstltzung durch die Familie ist, ein zentraler
Schutzfaktor. Studien wie die von Spitaletta et al. (2023) und Nightingale et al. (2019, S.
175-188) verdeutlichen, dass elterliches Coping-Verhalten, familiarer Zusammenhalt und
eine offene Kommunikationskultur innerhalb der Familie wesentliche Voraussetzungen
sind, damit Kinder eine aktive Rolle im Selbstmanagement einnehmen und psychische
Belastungen bewaltigen kénnen. Spitaletta et al. (2023) beschreiben diesen Zusammen-
hang wie folgt: ,Children’s self-care is strongly shaped by family beliefs, routines and emo-
tional climate.” Speziell Spitaletta et al. (2023) verdeutlichen zudem, dass Selbstmanage-
ment im familidren Kontext oft ein gemeinsamer Aushandlungsprozess ist, bei dem ins-
besondere emotionale Unterstiitzung, aber auch konkrete Alltagshilfen durch Eltern und
Geschwister entscheidend sind. Die qualitative Analyse dieser Studie hebt hervor, dass
.parental emotional availability and consistent involvement in care routines foster confi-
dence and autonomy in children” (Spitaletta et al., 2023). Andererseits machen Wurm et
al. (2022) in ihrer Scoping Review deutlich, dass bei Jugendlichen mit Nierentransplanta-
tionen psychosoziale Unterstitzungsangebote oft noch unzureichend auf familidre Kon-
texte abgestimmt sind. Die Autor*innen stellen fest: ,Interventions often fail to systemati-
cally include family members, despite their crucial role in treatment adherence. ©

Zusammenfassend zeigen die Ergebnisse, dass Gesundheitsberatung zur Férderung von
Selbstmanagement und Resilienz besonders erfolgreich ist, wenn sie familienbasiert
agiert, individuell auf Entwicklungsstadien der Kinder angepasst wird und soziale Res-
sourcen (z. B. Peer-Kontakte) gezielt mit einbezieht. Wie Spitaletta et al. (2023) zusam-
menfassen: ,A coordinated approach involving family, school and healthcare profession-
als is essential for sustainable self-care in chronic conditions.” Allerdings bleibt anzumer-
ken, dass die analysierten Studien teilweise methodische Einschrankungen aufweisen,
etwa kleine Stichproben oder fehlende Langzeituntersuchungen. In vielen Fallen, so auch
bei Bischops et al. (2024), werden ,short-term effects demonstrated, but follow-up data
are still pending.” Daher lasst sich ein endgultiges, universell gultiges Konzept zur Ge-
sundheitsberatung chronisch kranker Kinder aktuell noch nicht eindeutig formulieren.

26



HOCHSCHULE
||||| NEUBRANDENBURG

University of Applied Sciences

5.2 Vergleich mit bisherigen Forschungsergebnissen

Im Vergleich zur bisherigen Forschungslage bestatigt sich, dass strukturelle Malinahmen
allein — wie etwa die reine Informationsvermittlung oder das Anlegen von Medikationspla-
nen — nicht ausreichen, um ein nachhaltiges Selbstmanagement bei chronisch kranken
Kindern zu férdern. Frihere Studien, insbesondere im Bereich des Diabetesmanage-
ments bei Jugendlichen, betonten zwar die zentrale Bedeutung von Adharenz, vernach-
I&ssigten jedoch oftmals die psychosozialen Rahmenbedingungen, unter denen effektives
Selbstmanagement tatsachlich entstehen kann. So halten Wysocki et al. (2006, S. 451-
458) fest: ,,Although adherence is crucial, interventions have historically overlooked emo-
tional and contextual factors influencing behavior.” Die hier ausgewerteten Studien erwei-
tern diesen Fokus entscheidend. Nightingale et al. (2019, S. 175-188) machen deutlich,
dass ,taking on responsibility for self-management is not merely a behavioral change, but
part of a broader psychosocial and developmental shift” (S. 182). Auch Spitaletta et al.
(2023) betonen, dass das Gefuhl von Kontrolle und emotionaler Sicherheit im Umgang mit
der Erkrankung entscheidend fir die Selbstpflege sei. Sie schreiben: ,A child’s sense of
agency grows in parallel with emotional support and structured involvement by the family
and care team.” Diese Befunde deuten darauf hin, dass effektive Selbstmanagementfor-
derung immer auch die Lebenswelt der betroffenen Kinder und Familien berticksichtigen
muss. Ein reines ,Behandeln reicht nicht — es geht um Beteiligung, Beziehung und Befa-
higung.

Ein neuer und innovativer Aspekt in den aktuellen Studien ist der ganzheitliche Ansatz,
der psychosoziale, technologische und entwicklungsbezogene Dimensionen integriert.
Dies wird besonders deutlich in der Scoping Review von Catarino et al. (2021, S. 1642),
die zeigt, dass digitale Tools wie Apps und Online-Coaching-Programme zunehmend in
Selbstmanagementinterventionen eingesetzt werden. Die Autor*innen halten fest: ,Tech-
nology-based interventions offer flexible, context-sensitive support, especially for adoles-
cents who seek autonomy and digital accessibility.” Solche Tools eréffnen niedrigschwel-
lige und flexible Moéglichkeiten, Kinder und Jugendliche dort zu erreichen, wo sie sich im
Alltag bewegen, und kénnen dadurch die klassische Prasenzberatung sinnvoll erganzen.
Ein weiteres Themenfeld, das in der bisherigen Forschung oft vernachlassigt wurde, ist
die gezielte Forderung von Resilienz bei chronisch kranken Kindern. Wahrend altere Stu-
dien diesen Aspekt weitgehend randstandig behandelten, zeigen neuere Arbeiten wie die
randomisierte kontrollierte Studie von Bischops et al. (2024) erste vielversprechende An-
satze. Die Autor*innen betonen: ,Resilience is not a fixed trait, but a dynamic skillset that
can be nurtured through guided intervention and digital engagement.” Das App-gestutzte
Resilienztraining konnte sowohl psychische Stabilitat als auch sekundar das Selbstma-
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nagement positiv beeinflussen. Hilt et al. (2021, S. 18-35) liefern erganzende Erkennt-
nisse, indem sie die Wirksamkeit eines kombinierten digitalen Coachings mit Fokus auf
emotionale Stabilitdt und Selbstwirksamkeit untersuchen. Sie kommen zu dem Schluss:
,Digital resilience coaching, when embedded in a supportive care framework, enhances
both emotional regulation and health behaviors in youth.” Dies unterstreicht, dass Resili-
enzférderung kein isolierter Prozess sein sollte, sondern integraler Bestandteil jedes Ge-
sundheitsberatungsangebots flir Kinder mit chronischen Erkrankungen sein muss. Im Ver-
gleich zu alteren Forschungsergebnissen wird aulerdem deutlicher, dass Gesundheits-
fachkrafte eine aktivere und coachende Rolle in der Vermittlung von Selbstmanagement-
kompetenzen einnehmen sollten. Wahrend frihere Modelle den Patienten haufig eine
eher passive Rolle zuwiesen, betonen neue Ansatze die Bedeutung von Partizipation.
Swallow et al. (2014, S. 460-470) formulieren dazu: ,Professionals must shift from direct-
ing care to facilitating learning and shared decision-making.” Die neueren Studien (z. B.
Spitaletta et al., 2023; Lim et al., 2023) greifen diese Forderung auf und unterstreichen,
dass ohne engagierte Begleitung und Empowerment durch das Gesundheitspersonal die
Entwicklung langfristig tragfahiger Selbstmanagementfahigkeiten erschwert wird. So
zeigen Lim et al. (2023), dass ,parental satisfaction with healthcare services is a significant
predictor of family functioning and health-related quality of life.” Dieser Befund macht deut-
lich, dass Gesundheitsberatung nicht nur auf das Kind, sondern auf das Familiensystem
als Ganzes ausgerichtet sein sollte. Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass die
aktuelle Studienlage die bisherigen Erkenntnisse nicht nur bestatigt, sondern sie auch um
wesentliche psychosoziale und technologische Dimensionen erganzt. Damit wird ein
neuer, ganzheitlicher Rahmen sichtbar, in dem Gesundheitsberatung wirksamer gestaltet
werden kann, um das Selbstmanagement und die Resilienz chronisch kranker Kinder
nachhaltig zu férdern.

5.3 Starken und Schwachen der Studien

Die analysierten Studien zeichnen sich insgesamt durch eine hohe Relevanz fur die padi-
atrische Gesundheitsversorgung aus. Besonders positiv hervorzuheben ist, dass viele Ar-
beiten mehrdimensionale Perspektiven bertcksichtigen: Sowohl die Sichtweisen der Kin-
der und Jugendlichen als auch die ihrer Familien sowie in einigen Fallen auch die von
Gesundheitsfachkraften werden systematisch erfasst (Spitaletta et al., 2023; Nightingale
et al., 2019, S. 175-188). So betonen Spitaletta et al. (2023): ,Understanding self-care in
children with complex chronic conditions requires considering not only the child’s perspec-
tive, but also that of parents, siblings, teachers, and health professionals. Durch den ge-
zielten Einsatz qualitativer Forschungsmethoden — wie Fokusgruppeninterviews, semi-
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strukturierte Einzelinterviews oder emotionale Textanalysen — gelingt es mehreren Stu-
dien, tiefe Einblicke in individuelle Krankheitsbewaltigungsprozesse und psychosoziale
Kontexte zu gewinnen. Besonders innovativ ist hierbei die Studie von Spitaletta et al.
(2023), die mittels einer emotionalen Textanalyse neue methodische Ansatze zur Erfas-
sung subjektiver Wahrnehmungen und Emotionen entwickelt. Die Autoren schreiben:
»-Emotional Text Mining enabled the identification of latent patterns of perception and re-
lational dynamics shaping self-care behavior.” Zudem sind Studien wie die von Catarino
et al. (2021, S. 1642) besonders hervorzuheben, da sie moderne technologische Inter-
ventionen (z. B. Apps zur Selbstmanagementférderung) integrieren und damit der Lebens-
realitdt vieler Jugendlicher Rechnung tragen. ,Mobile health technologies offer adoles-
cents autonomy and immediacy, two aspects that align with their developmental needs”
(Catarino et al., 2021, S. 1642). Ein weiterer methodischer Pluspunkt ist die Beachtung
entwicklungspsychologischer Aspekte: Mehrere Studien berlcksichtigen, dass Selbstma-
nagement- und Resilienzfahigkeiten entwicklungssensitiv sind und sich im Laufe der Kind-
heit und Adoleszenz dynamisch verandern. So heif’t es bei Nightingale et al. (2019, S.
175-188): ,The transition of responsibility must correspond with the child’s developmental
maturity and not be defined by chronological age alone.” Auch Swallow et al. (2014, S.
460-470) betonen: ,Parental transfer of responsibility occurs within broader developmen-
tal processes, including cognitive growth, emotional regulation, and social identity for-
mation.” Trotz der genannten Starken zeigen die Studien auch eine Reihe methodischer
Schwéchen. Eine der groten Limitierungen liegt in der geringen Stichprobengréf3e vieler
Untersuchungen, was die Reprasentativitat und Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse er-
heblich einschrankt. Besonders deutlich wird dies bei seltenen Erkrankungen wie dem
Barth-Syndrom, das in der Studie von Lim et al. (2023) untersucht wurde. Die Autor*innen
weisen selbst darauf hin: ,Due to the rarity of BTHS, the sample was small and may not
represent the broader population.” Ein weiteres methodisches Defizit besteht im Fehlen
von Langzeituntersuchungen. Die meisten Studien erfassen lediglich kurzfristige Effekte
von Selbstmanagement- oder Resilienzinterventionen. So schreiben Spitaletta et al.
(2023): , The lack of longitudinal data limits our understanding of sustained effects of inter-
ventions on self-care behavior.” Auch Catarino et al. (2021, S.1642) kritisieren, dass ,long-
term efficacy and user adherence remain underexplored in most digital self-management
programs.” Damit bleibt unklar, ob die beobachteten Verbesserungen tatsachlich nachhal-
tig sind oder ob sie lediglich kurzfristige Interventionseffekte darstellen. Inhaltlich bleibt die
Rolle der Gesundheitsfachkrafte in mehreren Arbeiten vage (Nightingale et al., 2019, S.
175-188; Catarino et al., 2021, S. 1642). Zwar wird theoretisch betont, dass Fachpersonen
SchlUsselakteure im Selbstmanagementprozess sind, aber konkrete Rollendefinitionen
fehlen oft. Wie Nightingale et al. (2019, S. 175-188) kritisch anmerken: ,Health profession-
als were often described as background figures rather than proactive agents in the transfer
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of self-care responsibilities.” Zudem fokussieren viele der analysierten Studien auf spezi-
fische Erkrankungen (z.B. Typ-1-Diabetes, Barth-Syndrom, chronische Lungenerkran-
kungen), was die Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf andere chronische Krankheitsbilder
einschrankt. Die Studien liefern wertvolle Einblicke, bleiben aber haufig auf ein spezifi-
sches Krankheitsbild beschrankt, wodurch die Generalisierbarkeit der Befunde limitiert
wird. Wie Lim et al. (2023) betonen: ,Further research is needed to determine whether our
findings can be extended to other chronic pediatric conditions.” Insgesamt zeigen die aus-
gewerteten Studien also zwar deutliche Starken hinsichtlich innovativer Methoden und
praxisrelevanter Fragestellungen, weisen jedoch auch relevante methodische und inhalt-
liche Limitationen auf, die bei der Interpretation der Ergebnisse berticksichtigt werden
mussen.

5.4 Implikationen fur Forschung und Praxis

Die systematische Analyse der vorhandenen Studien unterstreicht deutlich, dass es in der
praktischen Gesundheitsberatung einen erheblichen Bedarf an individuellen, altersge-
rechten und familienorientierten Modellen gibt, die gezielt sowohl Selbstmanagementfa-
higkeiten als auch Resilienz bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen férdern
(Nightingale et al., 2019, S. 175-188; Spitaletta et al., 2023). Wie Nightingale et al. (2019,
S. 183) betonen: ,Effective transition strategies must align with a young person’s devel-
opmental stage and involve the family as active participants in self-care.” Fachkrafte soll-
ten kinftig umfassender geschult werden, um nicht nur medizinische Aspekte der Erkran-
kung, sondern auch die emotionalen, sozialen und entwicklungspsychologischen Dimen-
sionen aktiv in die Beratung einzubeziehen. Spitaletta et al. (2023) fordern: ,Self-care sup-
port should be situated in a broader context of emotional availability and relational conti-
nuity.” Auch Lim et al. (2023) zeigen, dass familiare Dynamiken, emotionale Unterstitzung
und Coping-Strategien entscheidend die Fahigkeit der Kinder beeinflussen, ihre Erkran-
kung zu bewaltigen. Sie schreiben: ,Family cohesion and healthcare satisfaction signifi-
cantly affect parental well-being and, in turn, influence child functioning.” Daher sollten
Programme zur Gesundheitsberatung verstarkt familienzentrierte Elemente integrieren,
die Eltern in ihrer unterstitzenden Rolle starken und ihre eigene Resilienz mitbericksich-
tigen. Wie Spitaletta et al. (2023) zusammenfassen: ,Support for the family system is crit-
ical to sustaining child engagement in daily self-care.” Darlber hinaus belegen die Studien
von Catarino et al. (2021, S. 1642) und Hilt et al. (2022), dass digitale Interventionen,
insbesondere App-gestutztes Coaching und Online-Plattformen, eine effektive Ergédnzung
zur klassischen Beratung darstellen kdnnen — vorausgesetzt, sie sind padagogisch sinn-
voll eingebettet. Hilt et al. (2022) formulieren: ,Digital tools enhance youth’s self-regulation
and provide scalable access to psychological resources.” Catarino et al. (2021, S. 1642)
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erganzen: ,Technological platforms must be co-designed with users and guided by clinical
expertise to ensure usability and adherence.” Digitale Formate bieten insbesondere flir
Jugendliche eine niedrigschwellige, alltagsintegrierte Unterstltzung und kdnnen emotio-
nale sowie soziale Ressourcen mobilisieren, die andernfalls schwer zu erreichen waren.
Eine starkere Integration digitaler Technologien in die Gesundheitsberatung kénnte also
nicht nur die Reichweite von Unterstitzungsangeboten erhéhen, sondern auch die Selbst-
wirksamkeit und psychische Stabilitat der betroffenen Kinder und Jugendlichen langfristig
verbessern. Digitale Interventionen, wie Apps oder Online-Coachings, zeigen in ersten
Studien positive Effekte auf das Selbstmanagementverhalten. Jedoch mangelt es vielfach
an einer zielgruppenspezifischen Personalisierung dieser Angebote. Gerade bei Kindern
und Jugendlichen mit unterschiedlichen Krankheitsbildern, psychosozialen Hintergriinden
und Entwicklungsniveaus ist eine adaptive Gestaltung essenziell. Kiinftig sollten techno-
logische Losungen starker individualisiert und zugleich evaluiert werden, um langfristige
Effekte valide nachzuweisen. Fir die wissenschaftliche Weiterentwicklung des Themen-
feldes besteht weiterhin ein erheblicher Forschungsbedarf — insbesondere in Bezug auf
die Evaluation langfristiger Effekte von Selbstmanagement- und Resilienzprogrammen.
Die bisherige Forschung — etwa die Studien von Nightingale et al. (2019, S. 175-188) oder
Spitaletta et al. (2023) — erfasst meist nur kurzfristige Outcomes. Wie Spitaletta et al.
(2023, S. 12) kritisch anmerken: ,We lack longitudinal data to determine the lasting impact
of self-care interventions on quality of life.” In zahlreichen der analysierten Studien wird
Resilienz als Zielgrée benannt, ohne jedoch auf eine konsistente theoretische Fundie-
rung oder konzeptionelle Rahmung zuriickzugreifen. Dies erschwert eine systematische
Evaluation der Wirksamkeit entsprechender Interventionen. Kinftig erscheint es daher
notwendig, evidenzbasierte Modelle der Resilienzforderung — wie z. B. das Resilienzkon-
zept nach Masten (2001, S. 227-238) — systematisch in Interventionsdesigns zu integrie-
ren, um eine hohere wissenschaftliche Vergleichbarkeit zu gewahrleisten. Zukulnftige Stu-
dien sollten ebenfalls gréliere, heterogenere Stichproben einbeziehen, um reprasentati-
vere Ergebnisse zu erzielen und systematische Unterschiede — etwa in Bezug auf Alter,
Krankheitsbild oder familiaren Hintergrund — erfassen zu kdnnen. Zudem ware eine star-
kere interdisziplinare Ausrichtung der Forschung sinnvoll. Viele aktuelle Arbeiten fokus-
sieren entweder auf medizinische oder psychosoziale Aspekte — eine umfassende Be-
trachtung beider Dimensionen innerhalb einer Studie bleibt jedoch die Ausnahme. Swal-
low et al. (2014, S. 465) betonen: ,Multidisciplinary collaboration is essential to integrate
educational, emotional, and clinical expertise into self-management support.” Ein weiterer
Forschungsschwerpunkt sollte auf der systematischen Analyse von Lebensbereichen au-
Rerhalb des familidren Umfelds liegen. Aspekte wie der Einfluss von Schule, Freizeitakti-
vitaten oder Peergroups werden in den derzeitigen Studien meist nur am Rande erwahnt,
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obwohl sie erhebliche Auswirkungen auf die psychosoziale Anpassung und Krankheits-
bewaltigung chronisch kranker Kinder haben kénnen. Lim et al. (2023, S.22) weisen
darauf hin: ,Educational and social environments remain underexplored domains in un-
derstanding family adaptation to chronic illness.”

6. Fazit und Ausblick

Die vorliegende Arbeit untersucht die Frage, inwiefern Gesundheitsberatung das Selbst-
management und die psychische Resilienz chronisch kranker Kinder férdern kann und
welche Rolle die Familie dabei einnimmt. Die systematische Analyse einer Auswahl rele-
vanter Studien fuhrte zur Gewinnung zentraler Erkenntnisse, die fir zwei Ziele von Be-
deutung sind: Einerseits ermdglichen sie eine Weiterentwicklung des Themas im wissen-
schaftlichen Kontext, andererseits erlauben sie eine praktische Umsetzung in der Gesund-
heitsberatung. Selbstmanagement ist kein isolierter Handlungskomplex, sondern ein dy-
namischer Entwicklungsprozess. Dieser wird von verschiedenen Faktoren beeinflusst, da-
runter die psychosoziale Reife des Kindes, die familiare Unterstltzung sowie strukturelle
Rahmenbedingungen. Die vorliegende Evidenz legt nahe, dass eine individuell ange-
passte und kontinuierlich begleitete Gesundheitsberatung den Prozess mal3geblich unter-
stutzen kann. Es konnte festgestellt werden, dass partizipative und edukative Ansatze, die
altersgerecht, ressourcenorientiert und kontextsensibel gestaltet sind, eine besonders
hohe Wirksamkeit aufweisen. Die Férderung psychischer Resilienz konstituiert einen in-
tegralen Bestandteil einer erfolgreichen Krankheitsbewaltigung. Resilienz ist demnach
nicht als statische Eigenschaft zu verstehen, sondern als eine entwickelbare Fahigkeit,
die durch emotionale Stabilisierung, spezifische Coping-Strategien und ein unterstitzen-
des soziales Umfeld gestarkt werden kann. Die vorliegende Untersuchung kommt zu dem
Schluss, dass die Integration familidrer Ressourcen — inshesondere im Sinne einer ko-
operativen, altersangepassten Rollenverlagerung von Eltern zu Kind — von wesentlicher
Bedeutung ist. Die Adoleszenz konstituiert eine besonders kritische Phase im Krankheits-
verlauf. An dieser Schnittstelle manifestieren sich haufig Autonomiestreben und Unsicher-
heiten. Im Rahmen der Gesundheitsberatung ist es essenziell, den Ubergang zu beglei-
ten, Orientierung zu bieten und bei Bedarf zu intervenieren, um eine kontinuierliche Ad-
harenz und die Entwicklung von Eigenverantwortung zu gewahrleisten. Die Familie stellt
eine zentrale emotionale und funktionale Ressource dar, kann jedoch auch als Belas-
tungsfaktor fungieren, wenn Rollenverteilungen unklar sind oder eine Uberforderung vor-
liegt. Die Wirksamkeit von Gesundheitsberatung sollte sich demnach nicht nur in der Ak-
tivierung von Ressourcen erschlielden, sondern gleichermalfen in der Strukturierung und
Entlastung. Eltern sowie Geschwisterkinder bedurfen spezifischer, bedurfnisorientierter
Unterstitzungsangebote. In diesem Kontext kommt Gesundheitsfachkraften zunehmend
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die Rolle des Moderators zu. Die vorliegende Arbeit untersucht die Rolle von Wissensver-
mittler*innen in der Familienarbeit. Es wird argumentiert, dass diese Akteure nicht allein
als Vermittler von Wissen fungieren, sondern vielmehr eine coachingbasierte Funktion
auslben. In diesem Kontext entwickeln und begleiten sie gemeinsam mit den Familien
individuelle Strategien zur Bewaltigung von Krankheiten. Eine kultursensible und partizi-
pative Herangehensweise ist in diesem Kontext von essentieller Bedeutung, um die Zu-
ganglichkeit und Akzeptanz Uber verschiedene Lebenskontexte hinweg sicherzustellen.
Die Analyse identifiziert Forschungsliicken in diesem Bereich. Insbesondere sind folgende
Punkte zu bemangeln: Es sollen Langzeitstudien zur Wirksamkeit von Beratungsinterven-
tionen auf Adharenz, Lebensqualitat und Resilienz durchgefihrt werden. Des Weiteren
sind theoretisch fundierte und operationalisierte Modelle zur Resilienzférderung erforder-
lich. Interventionsbasierte Ansatze, die explizit Familienstrukturen integrieren, sind eben-
falls zu entwickeln. Daruber hinaus sind Konzepte fur diversitatsorientierte Beratungspra-
xis zu erarbeiten, die auch soziodkonomische, sprachliche und kulturelle Unterschiede
adressieren. Zuklnftige Forschung sollte daher verstarkt Mixed-Methods-Designs anwen-
den, um quantitative Effekte und qualitative Perspektiven zu vereinen. Es ist essenziell,
dass auch technologische Interventionen einer systematischen Evaluation hinsichtlich ih-
rer Personalisierung, Altersangemessenheit und Integration in bestehende Versorgungs-
konzepte unterzogen werden. Die Gesundheitsberatung fur chronisch kranke Kinder er-
fordert einen interdisziplinaren Ansatz, eine individuelle Betreuung, eine familienorien-
tierte Herangehensweise sowie eine langfristige Ausrichtung. Eine ganzheitliche Heran-
gehensweise ist fur eine nachhaltige Krankheitsbewaltigung von essentieller Bedeutung.
Nur durch sie kann sowohl die Autonomie der Kinder gestarkt als auch das familiare Sys-
tem stabilisiert werden. Der Bedarf an strukturierten, praxisnahen und wissenschaftlich
validierten Beratungsmodellen ist signifikant — ebenso wie die Verantwortung, vulnerable
Gruppen durch gezielte Malnahmen besser zu erreichen und langfristig zu unterstitzen.
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Anhang

Anhang 1: Flow Chart

Flow Chart
Gesundheitsberatung bei chronisch kranken Kindern:
Forderung von Selbstmanagement, psychischer Resilienz und familidrer
Unterstiitzung
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