
9190

Projektbericht Gesundheitsbezogene Lebensqualität be-
schreibt das Wohlbefinden eines Menschen 
in den Bereichen körperlicher, seelischer und 
sozialer Gesundheit. Bereits in der vorausge-
gangenen Fellowship am Alfried Krupp Wis-
senschaftskolleg 2012/2013 war die Erfassung 
der subjektiv wahrgenommenen gesundheits-
bezogenen Lebensqualität bei Kindern und 
Jugendlichen das zentrale Thema meiner For-
schungsarbeiten gewesen. 

Diese Thematik wurde in meinem aktuellen 
Forschungsprojekt 2016/2017 um wesentliche, 
bis dahin noch nicht bearbeitete Aspekte er-
weitert: (1) der Lebensabschnitt des späteren 
Jugendalters und frühen Erwachsenenalters 
(„emerging adulthood“) sollte besonders in 
den Blick genommen werden, da die Voraus-
setzungen für das Gelingen des Übergangs von 
chronisch kranken und behinderten Jugendli-
chen in die Erwachsenenmedizin in der Transi-
tion ermittelt werden müssen, um nachhaltige 
Versorgungskonzepte zu entwickeln; (2) die 
entwicklungsspezifischen Dimensionen wie 
psychosexuelle Entwicklung und Selbständig-
keit müssen berücksichtigt werden, sind aber 
wegen ihres intimen oder sehr komplexen 
Inhalts weniger leicht anzusprechen als die 
Dimensionen des körperlichen oder psychoso-
zialen Wohlbefindens; (3) die ethischen Fra-

gestellungen bezüglich einer angemessenen 
Beteiligung und Verwirklichung von Teilhabe 
stellen spezifische Herausforderungen auf-
grund der heterogenen Entwicklung von Ju-
gendlichen und der Abhängigkeit von sozialen 
und kulturellen Kontextfaktoren. 

In Bezug auf den geschärften Blick auf einen 
besonderen Lebensabschnitt, dem Übergang 
von der Jugendzeit zum jungen Erwachsenen-
alter, zeigte sich, dass insgesamt ein Lebens-
spannenansatz erforderlich ist, um die weitrei-
chenden bereits pränatalen Einflussfaktoren 
(„fetal programming“), die Erfahrungen in 
den ersten Lebensjahren (social emotional 
programming“) und die sozialen und kultu-
rellen Kontextfaktoren in ihren Auswirkungen 
auf die Handlungsmöglichkeiten Jugendlicher 
und junger Erwachsener zu verstehen. Darü-
ber hinaus bilden die positiven oder negativen 
Erfahrungen in der Bewältigung der Heraus-
forderungen die Bühne für die weitere Lebens-
gestaltung. Die Erfahrungen von emotionaler, 
körperlicher oder sexueller Gewalterfahrung 
in der Kindheit gehören dabei vermutlich zu 
den bedeutsamsten Risikofaktoren, allerdings 
rückt in den letzten Jahren die Bedeutung der 
Schutzfaktoren in der Forschung immer mehr 
in den Vordergrund. Die alleinige Minimierung 
von Risikofaktoren hat Grenzen: zum einen 
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Der Übergang von einem Lebensabschnitten 
zum nächsten bedeutet immer eine besondere 
Herausforderung für die Anpassungsfähigkeit 
eines Individuums- insbesondere wenn noch 
weitere Belastungen wie eine chronische Er-
krankung oder eine Behinderung hinzukom-
men. In den Entwicklungsneurowissenschaften 
ist in den letzten Jahren die Adoleszenz als 
eine Entwicklungsphase, in der grundlegende 
strukturelle und funktionelle Veränderungs-
prozesse im Gehirn stattfinden, in den Fokus 
des Forschungsinteresses gerückt. Eine beson-
dere Offenheit für soziale Reize und Gefühle 
und eine hohe Verarbeitungsgeschwindigkeit 
des Gehirns ermöglichen, die sozialen Entwick-
lungsaufgaben in dieser Lebensphase leichter 
zu bewältigen. Auf der anderen Seite birgt dies 
auch die Gefahr von risikoreichen Verhaltens-
weisen. Das Wissen um die entwicklungstypi-
schen Prozesse einerseits und der Respekt vor 

der wachsenden Autonomie muss dazu führen, 
eine weitreichende Teilhabe von jungen Men-
schen an der Planung, praktischen Durchfüh-
rung, und Evaluation im Hinblick auf moder-
ne gesundheitliche Versorgungsangebote zu 
ermöglichen. Im Rahmen verschiedener For-
schungsprojekte während der Fellowship zeigte 
sich, dass Jugendliche und junge Erwachsene 
sich zu komplexen Sachverhalten äußern kön-
nen, Präferenzen benennen und Entscheidun-
gen treffen können. Sie benötigen dafür aller-
dings ein unterstützendes Umfeld, das in ihrem 
besten Interesse mit argumentiert, Informati-
onen angemessen aufbereitet und persönliche, 
vertrauensvolle und langfristige Beziehungen 
anbietet. Das Vertrauen, das die Jugendlichen 
brauchen, ist weniger ein passives Abgeben 
von Verantwortung sondern entspricht genau-
so wie zunehmende Autonomie einer Befähi-
gung zum Vertrauen-Haben-Können. 
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darin, dass es sich oft um individuell kaum be-
einflussbare Aspekte der Lebenswelt handelt 
wie das Leben im Quartier, die Einkommens-
verhältnisse oder die Ausgrenzung von frem-
den Kulturen; zum anderen weil die Bewälti-
gung von Herausforderungen notwendig sind 
für Lernprozesse, mit Schwierigkeiten und 
Bedrohungen umzugehen- selbstverständlich 
in einem Maß, das bewältigbar ist und die 
fundamentalen Rechte des Heranwachsenden 
nicht schädigt. 

In Bezug auf das im Exposé für die Fellow-
ship am Alfried Krupp Wissenschaftskolleg 
genannte Projekt „Stärkung der Autonomie 
und Partizipation von Jugendlichen in der Ge-
sundheitsversorgung“ waren damit die Eck-
punkte gesetzt, die zur Weiterentwicklung 
unserer Konzepte zum Empowerment von Ju-
gendlichen mit chronischen Erkrankungen in 
der Transition von der pädiatrischen Versor-
gung in die Erwachsenenmedizin erforderlich 
waren. Die Arbeiten erfolgten in sehr enger 
Kooperation mit dem Lehrstuhl für Gesund-
heit und Prävention am Institut für Psycho-
logie der Universität Greifswald (Professor 
Dr. Silke Schmidt). Einerseits mündeten die 
Forschungsergebnisse in eine gemeinsame 
Publikationen für das vom BMBF geförderten 
Projektes „Entwicklung einer Patientenschu-
lung in der Transitionsphase“. Dies erfolgte 
im engem Austausch mit der Arbeitsgruppe 
Modulare Patientenschulung (ModuS) unter 
der Leitung von Dr. Rüdiger Szczepanski vom 
Kinderhospital Osnabrück im Rahmen des ge-
meinsamen vom BMG geförderten Projektes 
zur Nachbefragung von Jugendlichen/jungen 
Erwachsenen nach der Teilnahme an einem 
Transitions-Workshop. Hier waren auch me-
thodische Arbeiten zur Messung der Transi-
tionskompetenz, des Empowerment und der 
Zufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung 
eingeschlossen (siehe Publikationsverzeichnis). 

In diesem Themenfeld war der Austausch 

mit der Psychologin Dr. Eva Asselmann sehr 
gewinnbringend, die zu Interaktionen zwi-
schen individuellen/familiären Vulnerabilitä-
ten und umweltbezogenen Adversitäten bei 
der Entwicklung psychischer Erkrankungen 
forscht. Die besondere Vulnerabilität von 
Kindern und Jugendlichen mit chronischen 
Gesundheitsstörungen für sekundäre seeli-
sche Beeinträchtigungen, wie auch der Vul-
nerabilität bei seelischen Erkrankungen für 
körperliche Symptome und Behinderungen 
verbindet Kinder- und Jugendmedizin, Kin-
der- und Jugendpsychiatrie und Gesundheits-
psychologie in besonderer Weise und verlangt 
engere multiprofessionelle, transdisziplinäre 
Kooperation – was im Rahmen eines gemein-
samen Aufenthaltes am Alfried Krupp Wis-
senschaftskolleg und im Dia log miteinander 
besonders gut gelingen kann. 

Weiterhin wurde die bilaterale deutsch-fran-
zösische Kooperation zur Planung der dritten 
Erhebungswelle der „Study on Participation 
of Children with Cerebral palsy in Europe“ 
(SPARCLE) mit der Arbeitsgruppe von Profes-
sor Dr. Silke Schmidt vorangetrieben. Hier war 
im Oktober 2016 die Bewilligung eines bila-
teralen Forschungsprojektes mit Förderung 
durch die DFG und die ANR (Agence Natio-
nal de Recherche France) eingetroffen. Auch 
dieses Forschungsprojekt beschäftigt sich mit 
der Transition, hier nun bezogen auf eine Po-
pulation mit einer körperlichen Behinderung, 
einer Zerebralparese. Die Operationalisierung 
des Konstruktes Partizipation stellte uns vor 
besondere Herausforderungen, handelt es 
sich doch im Rahmen der International Classi-
fication of Functioning, Disability and Health 
(ICF) der WHO um ein multidimensionales 
Konstrukt, in dem Aktivitäten des täglichen 
Lebens und die gesellschaftliche Teilhabe nur 
mit Schwierigkeiten voneinander abzugrenzen 
sind. Die Arbeitsgruppe ging daher Anfang 
2017 eine Kooperation mit dem Lehrstuhl 

für Diversivitätssoziologie der Ludwig-Ma-
ximilians-Universität München (Professor Dr. 
Elisabeth Wacker) ein, um die soziologischen 
Paradigmen der Teilhabe gemeinsam zu dis-
kutieren und transdisziplinär Antworten auf 
die Frage zu finden, wie Partizipation/Teilhabe 
von Menschen mit chronischen Erkrankungen 
oder Behinderungen erfragt werden können. 
Diese Arbeiten dauern noch an und sollen in 
dem gemeinsam geplanten Symposium am 
Alfried Krupp Wissenschaftskolleg im Februar 
2018 weiter diskutiert werden. 

Bedeutsam für die Fragestellungen waren 
auch die Forschungsergebnisse aus dem 
bis zum März 2017 von der EU geförderten 
Projekt „Clinical European study on the out-
come of surgical and hormonal therapy and 
psychological intervention in disorders of sex 
development (DSD)“, in dem die Lübecker Ar-
beitsgruppe die Aufgabe hatte, die Daten zur 
Lebensqualität und zur Gesundheitsversor-
gung auszuwerten und zu publizieren. Hier 
fielen besonders die Bedeutung von psycho-
sexuellen Faktoren und ihre Auswirkungen ins 
Auge, die wiederum gewinnbringend in das 
oben genannte DFG-ANR-Projekt eingebracht 
werden konnten. Im Rahmen der Diskussion 
über eine bessere Versorgung von Kindern, 
Jugendlichen und Erwachsenen mit seltenen 
Erkrankungen und damit der Frage nach der 
Messbarkeit von Qualität in der Versorgung 
gingen wir eine Kooperation mit dem Lehr-
stuhl für Allgemeine Betriebswirtschaftslehre 
und Gesundheitsmanagement der Universität 
Greifswald (Professor Dr. Steffen Fleßa) ein. 
An dem Projekt wirkten auch Herr Dr. Till It-
termann vom Institut for Community Medici-
ne - SHIP-KEF sowie Herr Dr. Holger Mühlan 
vom genannten Lehrstuhl für Gesundheit und 
Prävention als Methodiker mit. 

Die Arbeiten in diesem Themenbereich 
wurden in besonderer Weise bereichert durch 
Diskussionen mit Professor Dr. Dr. Urban Wie-

sing, der als Mitglied im Deutschen Ethikrat 
wesentlich an der Erstellung von Empfehlun-
gen zum Umgang mit Menschen mit angebo-
renen Störungen der Geschlechtsentwicklung/
Intersexualität mitgewirkt hatte. 

Das zweite größere Vorhaben, ein Sympo-
siums zum Thema Gesundheit und das gute 
Leben von Jugendlichen, konnte nicht wäh-
rend des Fellowships realisiert werden, da 
sich durch die neuen Forschungsergebnisse 
und die internationalen Kooperationen Än-
derungen in der Konzeption ergeben hatten. 
Da nun ein internationales Symposium sinn-
voller erschien, wurde ein Antrag an die DFG 
gestellt (Antragstellerinnen Professor Dr. Silke 
Schmidt und Professor Dr. Ute Thyen), der im 
Juli 2017 bewilligt wurde – hinzu kommt eine 
großzügige Förderung durch die Stiftung Al-
fried Krupp Kolleg Greifswald. Die ursprüng-
lich angefragten Referentinnen und Referen-
ten waren ausnahmslos gerne bereit, an einem 
englischsprachigen internationalen Symposi-
um mit dem Titel „Quality of Life and Partici-
pation in Young People with Chronic Physical 
and Mental Health Conditions and Disabilities“ 
mitzuwirken, das nun am 15. und 16. Februar 
2018 am Alfried Krupp Wissenschaftskolleg 
stattfinden wird. Weiterhin können internati-
onale Referent/innen eingeladen werden, die 
ihre Expertise bezüglich der Themen des Sym-
posiums einbringen werden. 

In meiner neuen Funktion als Präsidentin 
der Deutschen Gesellschaft für Sozialpädiat-
rie und Jugendmedizin hatte ich auch einen 
sozial- und gesundheitspolitischen Auftrag. 
Insbesondere Beratungen des Familienminis-
teriums zur Umsetzung der UN-Kinderrechts-
konvention in Deutschland und Verankerung 
der Kinderrechte im Grundgesetz und die 
Umsetzung der UN-Konvention für die Rechte 
der Menschen mit Behinderungen und damit 
die Schaffung eines inklusiven Kinder- und 
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Jugendhilfegesetzes (SGB VIII) sowie die be-
sonderen Belange der Kinder psychisch kran-
ker Eltern nahmen mich neben vielen anderen 
Experten aus der Kinder- und Jugendmedi-
zin in Anspruch. Neben Gesprächsrunden im 
Bundesfamilienministerium, parlamentari-
scher Anhörung und Teilnahme an multidis-
ziplinären Dialogforen wurden zahlreiche 
Expertisen und Stellungnahmen gemeinsam 
mit den pädiatrischen Partnergesellschaften 
erstellt. Mit dem Bundesministerium für Ge-
sundheit (BMG) und der Bundeszentrale für 
gesundheitliche Aufklärung (BZgA) erfolg-
te ein enger Austausch zur Umsetzung des 
Präventionsgesetzes, das 2015 verabschiedet 
worden war. Es ging nun darum, die Chancen 
für Prävention für Kinder und Jugendliche im 

„setting“-Ansatz, d.h. Kindertagesstätte und 
Schule durch Vorgaben für qualitätsgesicher-
te, evidenz-basierte Programme zu unterstüt-
zen. Der große Aufwind der Versorgungsfor-
schung, auch unterstützt durch die Förderlinie 
des Innovationsfonds des Gemeinsamen Bun-
desausschusses zur Erprobung von neuen 
Versorgungsformen unter wissenschaftlicher 
Evaluation, bietet aktuell die Möglichkeit, 
durch wissenschaftliche Begleitung die Ver-
sorgungssysteme zu optimieren, Unter-, Über- 
und Fehlversorgung zu vermeiden und die 
Überwindung von Sektorengrenzen innerhalb 
des Gesundheitswesens aber auch zwischen 
verschiedenen Sozialversicherungssystemen 
zu überwinden. Da die Bedürfnisse von Kin-
dern auf eine gute Entwicklung und bestmög-
liche Gesundheit in der Regel nur durch ein 

interprofessionelles Zusammenwirken mit den 
Familien befriedigt werden können, sind diese 
Ansätze für die Jüngsten in unserer Gesell-
schaft von besonderer Bedeutung. 

Die Themen von Chancengleichheit und der 
Unteilbarkeit der Kinderrechte wurden in der 
Gruppe der Fellows 2016/2017 auch ange-
sichts der Ankunft von vielen geflüchteten 
Menschen, davon ein Drittel Kinder und Ju-
gendliche, im Sommer 2016 häufig und mit 
großem Interesse und Engagement diskutiert. 
Ich danke insbesondere dem Historiker Pro-
fessor Dr. Harald Kleinschmidt für seine Bei-
träge zum Völkerrecht, Professor PhD. Jeffrey 
Grossman und Professor Dr. Helmut Hühn für 
die kulturwissenschaftlichen Gedanken zum 
Umgang mit Konflikten, Dr. Nina Kalwa für 
ihre augen- und ohrenöffnenden Erläuterun-
gen zur Konstruktion von gruppenbezogener 
Ausgrenzung über die öffentliche Sprache, 
Priv.-Doz. Dr. Anja Reichert-Schick für die Ge-
danken zur geographisch-kulturellen Veror-
tung von Lebenswelten und den Auswirkun-
gen auf die Daseinsvorsorge. Allen anderen 
Fellows, der wissenschaftlichen Direktorin, 
dem wissenschaftlichen Geschäftsführer und 
dem gesamten Team des Alfried Krupp Wis-
senschaftskollegs bin ich zutiefst dankbar für 
eine Atmosphäre der gegenseitigen Wert-
schätzung, des Interesses aneinander und 
dem Austausch, der den neunmonatigen Auf-
enthalt zu einer Zeit der Ruhe und Quelle für 
kreative wissenschaftliche Auseinanderset-
zung werden ließ. 
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