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Epidemiologie chronischer Krankheit

In Deutschland beträgt die Prävalenz von chronischer Erkrankung 

bei 0- bis 17-Jährigen etwa 16%

ca. 2,2 Millionen Minderjährige in Deutschland, die an einer 

chronischen Erkrankung leiden

Bei 14% liegt ein spezieller Versorgungsbedarf vor, ca. 3% sind im 

Alltag eingeschränkt



Epidemiologie von chronischer Krankheit und Behinderung
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2-3 x

2 x
1 Stein REK et al. (2013) Chronic Conditions Among Children Investigated by Child Welfare: A National Sample. Pediatrics
2, 3 Legano, L. A. et al. (2021). Maltreatment of Children With Disabilities. Pediatrics.

Behinderung/chronische Krankheit ist doppelt so häufig bei misshandelten 
Kindern im Vergleich zu Kontrollgruppe. 3

Im Vergleich zu Gesunden haben vom Child Protection Service 

eingeschätzte Kinder 2-3 x häufiger chronische Krankheiten.1

Studien gehen von 3 - 7 fach erhöhtem Risiko für behinderte Kinder 
aus misshandelt und vernachlässigt zu werden. 2 3-7 x



Definition Medizinische Vernachlässigung

Medizinische Vernachlässigung ist nach der American

Academy of Pediatrics (AAP) definiert als die Missachtung

offensichtlicher Zeichen einer schweren Erkrankung oder

die fehlende Umsetzung ärztlicher Empfehlungen bzgl.

der Inanspruchnahme ärztlicher Behandlung für das Kind.

DGKiM Leitfaden Kinderschutz bei chronisch kranken Kindern 2023 (nach Jenny and Metz 2020):

Jenny C, Metz JB. Medical Child Abuse and Medical Neglect. Pediatrics In Review 2020; 41: 49–60. 
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Epidemiologie von Medizinischer Vernachlässigung

Jenny C, Metz JB. (2020) Medical Child Abuse and Medical Neglect. Pediatrics In Review 2020

USA in der Statistik der Child Protection Services: 

• Nur 2.2% aller Fälle von Kindesmisshandlung.

• Verantwortlich für 9,7% der Todesfälle durch Vernachlässigung.



Epidemiologie von Medizinischer Vernachlässigung

• Anteil an Konsilen für Kinderschutz-Team: 

− Australische Studie1: 4%

− Universitätsklinikum Hamburg Eppendorf: ca. 20%

• Rezidivrate (USA)2:

− Innerhalb von 5 Jahren 8,1%

• Die häufigsten Gründe für medizinische Vernachlässigung3: 

− Betreuungspersonen, die nicht bereit waren, ärztlichen Rat zu befolgen (45,9 %) 

− Betreuungspersonen nicht in der Lage waren, die notwendige medizinische Versorgung zu leisten (26,2 %)

1 Parmeter, Julia/Tzioumi, Dimitra/Woolfenden, Susan, 2018, Medical neglect at a tertiary paediatric hospital, Child Abuse & Neglect
2 Alwash, Norah M./Palusci, Vincent J., 2022, Factors related to medical neglect recurrence and foster care and adoption services, Child Abuse & Neglect
3 Stein REK et al. (2013) Chronic Conditions Among Children Investigated by Child Welfare: A National Sample. Pediatrics
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Risikofaktoren laut AAP (American Academy of Pediatrics):

Komplexe Behandlungsschemata

Überforderung der Betreuungspersonen

Fehlende Entlastungsangebote 

Substanzgebrauch der Eltern

Kommunikationsschwierigkeiten 



Medizinische Vernachlässigung

1. Im klinischen Alltag häufiges Problem (Adhärenz: Termine, Therapien, Diagnostik)

2. Herausfordernd in der Kooperation

− Wenig medizinisches Wissen im Hilfesystem

− Gute Erklärung notwendig 

− Einschätzung der potentiellen Schädigung und Beurteilung der Prognose wichtig

3. In Deutschland wenig erforscht 



Adhärenz

1. Gemeinsame Absprache Ärzt:in – Patient:in

2. Verständnis der Diagnose

3. Therapie

4. Kontrolltermine

5. Möglichkeiten der Familie
• Beispiele für  Folgen medizinischer Vernachlässigung 

• Fortschreiten der Erkrankung nicht erkannt

• Mangelnde Therapie - Verschlechterung

• Therapietoxizität bei Überdosierung



Beispiele

Schwerwiegende Erkrankungen  

Palliativ erkrankte Kinder

Psychische Erkrankungen

Stoffwechselerkrankungen

ME/CFS
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Diagnosekriterien für Medizinische Vernachlässigung



• ein Kind wird geschädigt oder droht geschädigt zu werden aufgrund mangelnder Gesundheitsfürsorge

• die empfohlene Gesundheitsfürsorge bietet signifikante Vorteile für das Kind

• der erwartete Nutzen der Behandlung ist signifikant grösser als die Krankheitsschwere

Diagnosekriterien für Medizinische Vernachlässigung
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Jenny C, Metz JB. Medical Child Abuse and Medical Neglect. Pediatrics In Review 2020; 41: 49–60. 
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• es kann nachgewiesen werden, dass die Möglichkeit der Inanspruchnahme medizinischer Hilfe 

existiert, diese aber nicht genutzt wird

• die gesundheitsfürsorgende Person versteht die ihr gegebenen medizinischen 

Behandlungsvorschläge



Gewichtige Anhaltspunkte für Kindeswohlgefährdung?

1. Eine Kindeswohlgefährdung im Sinne des § 1666 I BGB liegt vor, wenn eine gegenwärtige, in einem solchen Maß 

vorhandene Gefahr festgestellt wird, dass bei der weiteren Entwicklung der Dinge eine erhebliche Schädigung 

des geistigen oder leiblichen Wohls des Kindes mit hinreichender Wahrscheinlichkeit zu erwarten ist.

2. An die Wahrscheinlichkeit des Schadenseintritts sind dabei umso geringere Anforderungen zu stellen, je 

schwerer der drohende Schaden wiegt. 

19.12.2016



Kindeswohlgefährdung bei chronischer Erkrankung

Je schwerwiegender die Auswirkungen einer

Erkrankung […] und je gewinnbringender eine

leitliniengerechte Versorgung in Bezug auf die

Erkrankung […] ist, desto zwingender ist einer

Maladhärenz entgegenzuwirken [und] abzuklären,

ob eine Gefährdung für das Kind vorliegt.

DGKiM-Leitfaden für Kinderschutz bei chronischer Erkrankung und Behinderung , Version 1.0 – 05/2023
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Gewichtige Anhaltspunkte für Kindeswohlgefährdung?

DGKiM-Leitfaden für Kinderschutz bei chronischer Erkrankung und Behinderung , Version 1.0 – 05/2023



Mögliche Gewichtige Anhaltspunkte (i. S. § 4 KKG)

− Mangelnde Therapieadhärenz  

− Psychische und körperliche Gewalt

− Prognosefrage besonders wichtig!

Insbesondere bei schweren chronischen Erkrankungen relevant

Heimann, T. et al. (2021). Vorgehen  bei Gewichtigen Anhaltspunkten für eine Kindeswohlgefährdung aus Sicht der  
Heilberufe. Das Jugendamt.

Berthold O. et al. (2021) „Gewichtige Anhaltspunkte“ bei Verdacht auf Kindesmisshandlung – eine Befragung in 
Deutschland tätiger Ärzte und Psychotherapeuten. Klinische Pädiatrie.

Heimann T, Kölch M. (2021) Rechtliche Aspekte im Kinderschutz. 
Praxis der Kinderpsychologie und Kinderpsychiatrie



Medizinische Diagnostik

• Verständnis sichern 

• gemeinsames Ziel definieren
Gespräche und 

Ursachenforschung 

• Medikamentenspiegel

• Anzahl abgeholter Rezepte

• verpasste Termine
Objektive Parameter 

• Interdisziplinäre Fallbesprechung

• Bewertung in Abhängigkeit von der 
Grunderkrankung

Risikoevaluation



Vorgehen Gesundheitswesen

• Zunächst Hilfen aus SGB V und Verständnis sichern, gemeinsames Ziel definieren

• Vorgehen nach § 4 KKG bei anhaltender Vernachlässigung

• Mitteilung an das Jugendamt frühzeitig

Vorgehen Kinder- und Jugendhilfe

• Gefährdungseinschätzung unter Einbeziehung der medizinischen Expertise

• Welche Hilfen können im Sinne des Bio-Psycho-Sozialen Krankheitsmodells sinnvoll sein?

• Besonderheit: Herausforderungen beim Finden einer Inobhutnahmestelle

Vorgehen bei Medizinischer Vernachlässigung



Möglichkeiten Gesundheitswesen

• Vereinfachung von Therapieschemata

• Intensivierte Betreuung vs. Stecken von Terminen

• Pflegedienste / Observed treatment

• …

Möglichkeiten Kinder- und Jugendhilfe

• Beratung

• Erziehungsbeistandschaft / Familienhilfe

• …

• Inobhutnahme

Handlungs- und Interventionsmöglichkeiten
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Leitfaden der Deutschen Gesellschaft für Kinderschutz in der Medizin (DGKiM)

• Abrufbar unter dgkim.de

• Arbeitshilfen zur Gefährdungseinschätzung

• Maßnahmen zur Prävention

• Geschwisterkinder

DGKiM-Leitfaden für Kinderschutz bei chronischer Erkrankung und Behinderung , Version 1.0 – 05/2023

https://dgkim.de/


Hamburger Leitfaden: Kinderschutz bei chronischer Erkrankung

Ewert, J., Fleer, A., Pawils, S et al.. (2022).  Kinderschutz bei chronischer Erkrankung. Ein Leitfaden für die interdisziplinäre
Betreuung von Kindern mit chronischer Erkrankung durch Medizin und Kinder- und Jugendhilfe. Fassung 1.1. Hamburg.

Abgestimmt 
im ASD

SOP in 
Kliniken

Leitfaden

Nützlich für 
andere…?! 



Hamburger Leitfaden: Kinderschutz bei chronischer Erkrankung

Ewert, J., Fleer, A., Pawils, S et al.. (2022).  Kinderschutz bei chronischer Erkrankung. Ein Leitfaden für die interdisziplinäre
Betreuung von Kindern mit chronischer Erkrankung durch Medizin und Kinder- und Jugendhilfe. Fassung 1.1. Hamburg.
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https://chronisch-kranke-kinder.de

Hamburger Leitfaden: Kinderschutz bei chronischer Erkrankung



Hamburger Leitfaden:
Kinderschutz bei chronischer Erkrankung

Im Rahmen einer Gefährdungs-

einschätzung bei einer Familie mit

chronisch krankem Kind ist es

fachlicher Standard immer mit

Ärzt:innen Rücksprache zu halten.

Ewert, J., Fleer, A., Pawils, S et al.. (2022).  Kinderschutz bei chronischer Erkrankung. Ein Leitfaden für die interdisziplinäre
Betreuung von Kindern mit chronischer Erkrankung durch Medizin und Kinder- und Jugendhilfe. Fassung 1.1. Hamburg.
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Zusammenfassung

• Medizinische Vernachlässigung ist ein in der Praxis häufig anzutreffendes Phänomen

• Insbesondere bei schweren Erkrankungen liegen auf Grund der Gefahren von mangelnder Adhärenz häufig 

gewichtige Anhaltpunkte für eine Kindeswohlgefährdung vor

• Die frühzeitige Einbeziehung des Jugendamts ist in vielen Fällen sinnvoll und unterbleibt zu häufig

• In der Zusammenarbeit mit der Kinder- und Jugendhilfe muss auf eine gute Erklärung in 

allgemeinverständlicher Sprache geachtet werden

• Die Medizinische Kinderschutzhotline hat viel Erfahrung in der 

Beratung von Fällen, insbesondere bei Medizinischer Vernachlässigung.
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