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Zusammenfassung

Einleitung 

Chronische Krankheiten und Behinderungen im Kindes- und Ju-
gendalter sind nicht selten in der Schweiz. Betroffene Kinder und 
Jugendliche sind vielfältigen Herausforderungen und Gesund-
heitsrisiken im Leben ausgesetzt und werden daher als beson-
ders vulnerabel betrachtet. Auch stellen chronische Krankheiten 
und Behinderungen für die Kinder und Jugendlichen, deren Fami-
lien und die Gesellschaft eine lebenslange Herausforderung dar. 
Die Datenlage zu chronischen Krankheiten und Behinderungen 
wurde in den vergangenen Jahren wiederkehrend als unzu-
reichend beurteilt (Dratva et al., 2018; Obsan, 2015). Daher wid-
met sich dieser Bericht der Epidemiologie, der spezifischen Ge-
sundheitsversorgung und nationalen Strategien zu Kindern, Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen mit chronischen Krankhei-
ten oder Behinderungen in der Schweiz. Er dient als Grundlage für 
ein Kapitel des nationalen Gesundheitsberichts 2020 zur Gesund-
heit von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen in der 
Schweiz. 

Methode 

Für den epidemiologischen Teil des Berichts wurden alle Codes 
der Internationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten 
und verwandter Gesundheitsprobleme (ICD-10) geprüft, die sich 
auf chronische Erkrankungsbilder beziehen. In den Bericht einge-
schlossen wurde aus jedem Krankheitskapitel mindestens ein 
ICD-10-Code, welcher auch im Kindes- und Jugendalter vor-
kommt. Eine erste Recherche zu Prävalenz/Inzidenz und Trends, 
sowie Expertenwissen waren weitere Kriterien für den Einschluss. 
Ausgeschlossen wurden die Codes in den ICD-10-Kapiteln A und 
B zu infektiösen und parasitären Krankheiten, Kapitel F (Psychi-
sche und Verhaltensstörungen) und die Kapitel S-Z. Epidemiolo-
gische Daten, die zwischen 2000 und Frühjahr 2019 veröffentlicht 
worden waren, wurden sowohl aus wissenschaftlichen Datenban-
ken, publizierten Gesundheitsberichten oder Registern als auch 
grauer Literatur zusammengetragen.  

Die spezifischen Aspekte der Gesundheitsversorgung von 
Kindern mit chronischen Krankheiten oder Behinderung werden 
anhand von 4 Fallvignetten dargestellt und mittels eines standar-
disierten Vorgehens wurden sowohl medizinische Aspekte, Do-
mänen und Komponenten der Internationalen Klassifikation der 
Funktionsfähigkeit ICF (Körperfunktionen, Aktivität und Partizipa-
tion), personenbezogene Faktoren (z.B. Resilienz) sowie familiäre 

und gesellschaftliche Faktoren betrachtet. Vier ausgewählte nati-
onale Strategien wurden in Bezug auf die Fragestellungen analy-
siert, welche Ziele, Indikatoren und Massnahmen für Kinder und 
Jugendliche berücksichtigt und ausformuliert wurden.  

Ergebnisse 

Insgesamt werden zu 32 ICD-10-Codes die Prävalenz oder Inzi-
denz der darunterfallenden Krankheiten und Behinderungen für 
die Schweiz berichtet und mit Daten aus Europa verglichen. Einige 
Krankheiten, deren Zunahme um die Jahrtausend-Wende Auf-
merksamkeit erhielt, haben sich stabilisiert. Darunter fallen die 
Prävalenzen für Übergewicht und Adipositas, welche 2015/16 bei 
Schulkindern bei 16,4%, bzw. 3,5% lagen. In der Grundstufe gingen 
die Prävalenzen sogar leicht zurück. Auch Asthma scheint mit ca. 
7% im Kindesalter nicht weiter zuzunehmen. Mit einem Drittel der 
Geburten ist die Rate der Kaiserschnitte, welche kurz- und lang-
fristige Risiken für Mutter und Kind bergen, seit 2007 stabil zu 
hoch. Stabil ist auch die Rate der Kinder mit Trisomie 21 bei ca. 
90 Kindern auf 100'000 Lebendgeburten, aber die Zahl der 
Schwangerschaftsabbrüche mit der Indikation Trisomie 21 ist ge-
stiegen. Für einige chronische Krankheiten oder Risiken mit ver-
muteter hoher Prävalenz oder mit Hinweisen auf eine Zunahme 
aus der internationalen Literatur liegen nur unzureichende Daten 
vor: z.B. Kurzsichtigkeit, Zöliakie, Epilepsie, Präeklampsie oder Di-
abetes. Für Thalassämie und Sphärozytose, zwei vererbbare Blu-
terkrankungen, liegen kaum epidemiologische Daten vor, ebenso 
wenig für die in Europa relativ häufige Psoriasis. Um qualitativ 
hochstehende und aussagekräftige Daten zu einer Erkrankung zu 
haben, ist deren systematische Erfassung und regelmässige Aus-
wertung unerlässlich. Gute Beispiele sind z.B. das Neugeborenen-
Screening, das Krebsregister, das Schweizer Register für neuro-
muskuläre Krankheiten oder auch das Gewichtsmonitoring der 
schulärztlichen Dienste. Diese Initiativen führen zu einer guten 
Datenlage zu Häufigkeit und Verlauf von kongenitalen Krankhei-
ten wie der kongenitalen Hypothyreose oder der zystischen Fib-
rose, von Krebserkrankungen, Muskeldystrophien oder Adiposi-
tas.  

Anhand der vier Fallvignetten werden spezifische Bedürfnisse 
und Herausforderungen in der Versorgung der Betroffenen und 
Angehörigen beschrieben. Chronisch kranke Kinder und Jugend-
liche nehmen einerseits dieselben Versorgungsangebote wahr 
wie Kinder/Jugendliche ohne chronische Erkrankung oder Behin-
derung, sie benötigen darüber hinaus aber spezifische Angebote, 
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welche über das Regelangebot des Gesundheitssystems hinaus-
gehen. Zu verschiedenen Zeiten im Leben, von der Schwanger-
schaft bis ins hohe Alter, benötigen die Betroffenen besondere 
Angebote, die nahezu alle Lebensbereiche, Familie und Freunde, 
Schule und später auch die Partnerschaft und das Arbeitsleben, 
betreffen.  

Die Analyse der nationalen Strategie 2020, der Strategie zur 
Prävention nichtübertragbarer Krankheiten (NCD), der Strategie 
gegen Krebs sowie der Strategie Gesundheitliche Chancengleich-
heit zeigt, dass nur wenig konkrete Ziele und Massnahmen, wel-
che auf Kinder und Jugendliche ausgerichtet sind, formuliert wur-
den. Insbesondere fehlt es an messbaren Indikatoren, um die Er-
reichung der wenigen erwähnten Ziele zu überprüfen.  

Diskussion 

Der vorliegende Bericht macht deutlich, dass sich anhand der 
publizierten Daten für die Schweiz nicht mit Sicherheit sagen 
lässt, wie viele Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene an ei-
ner chronischen Erkrankung oder einer Behinderung leiden. Die 
Datenlage ist sehr heterogen. Die Güte der Daten oder die Reprä-
sentativität der epidemiologischen Daten zu chronischen Krank-
heiten und Behinderungen in der Schweiz hängt nicht unbedingt 
mit der Häufigkeit oder der «burden of disease» der jeweiligen 
Krankheiten und Behinderungen zusammen. Für eine evidenzba-
sierte Gesundheitsversorgung und -politik in Bezug auf chroni-
sche Krankheiten und Behinderungen wären zusätzliche Datener-
hebungen, ein verbesserter Zugang zu bestehenden Datenquellen 
und weitere Register empfehlenswert. Die Versorgungssituation 
von chronisch erkrankten Kindern oder Kindern mit Behinderung 
ist komplex und geht weit über den klassischen Gesundheitssek-
tor hinaus. Sie bedarf einer sektorenübergreifenden Gesundheits-
politik, um den Bedürfnissen der Kinder und ihrer Familien gerecht 
zu werden. Nationale Strategien zum Thema chronische Krank-
heiten und Gesundheit erkennen die besondere Situation der Kin-
der und Jugendlichen als vulnerable Bevölkerungsgruppe an, sie 
sollten um konkretere Ziele und Massnamen für Kinder und Ju-
gendliche ergänzt werden.  
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Résumé

Introduction  

En Suisse, les maladies chroniques et les handicaps ne sont pas 
rares chez les enfants et les adolescents. Confrontés à de mul-
tiples défis et exposés à toutes sortes de risques pour leur santé, 
ceux-ci sont considérés comme particulièrement vulnérables. De 
plus, les maladies chroniques et les handicaps constituent un défi 
non seulement pour ces enfants et ces adolescents tout au long 
de leur existence, mais aussi pour leur famille et pour la société. 
Les données sur ces problèmes particuliers ont à plusieurs re-
prises été qualifiées d’insuffisantes ces dernières années (Dratva 
et al., 2018; Obsan, 2015). Voilà pourquoi le présent rapport est 
consacré à l’épidémiologie, aux soins spécifiques et aux straté-
gies nationales en lien avec les enfants, les adolescents et les 
jeunes adultes souffrant de maladies chroniques ou de handicaps 
en Suisse. Il sert de fondement à l’un des chapitres du rapport na-
tional sur la santé 2020 consacré à la santé des enfants, des ado-
lescents et des jeunes adultes. 

Méthodologie 

Pour la partie épidémiologique du rapport, l’étude a recensé tous 
les codes selon la classification internationale des maladies CIM-
10 qui renvoient à des affections chroniques. Dans les chapitres 
pertinents de la CIM-10, au moins un code lié à une maladie sur-
venant également durant l’enfance et l’adolescence a été inclus 
dans le rapport. Une première recherche sur la prévalence ou l’in-
cidence et sur les tendances ainsi que les avis de spécialistes ont 
fourni d’autres critères pour retenir les maladies à inclure dans le 
rapport. Ont été exclus de l’étude les groupes de maladies réper-
toriés dans les chapitres A et B de la CIM-10 (maladies infec-
tieuses et parasitaires), dans le chapitre F (troubles mentaux et 
du comportement) et dans les chapitres S à Z. Les données épi-
démiologiques publiées entre l’année 2000 et le printemps 2019 
proviennent de bases de données scientifiques et de registres, de 
rapports sur la santé et de la littérature grise.  

Quatre encadrés illustrent les particularités des soins dispen-
sés à des enfants souffrant de maladies chroniques ou de handi-
caps. Par ailleurs, une procédure standardisée a été appliquée 
pour prendre en considération aussi bien les aspects médicaux, 
les domaines et les composantes de la Classification internatio-
nale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) (notam-
ment fonctions de l’organisme, activités et participation), les fac-

teurs individuels (telle la résilience) ainsi que les facteurs fami-
liaux et sociétaux. Enfin, quatre stratégies nationales ont été sé-
lectionnées puis analysées du point de vue des objectifs, des in-
dicateurs retenus ainsi que des mesures formulées en faveur des 
enfants et des adolescents. 

Résultats  

L’étude a rendu compte de la prévalence et de l’incidence en 
Suisse de maladies et de handicaps correspondant à 32 codes de 
la CIM-10, puis comparé les résultats obtenus avec des données 
européennes. La prévalence de certaines maladies dont la pro-
gression a attiré l’attention au tournant du siècle s’est stabilisée. 
Parmi elles figurent le surpoids et l’obésité, diagnostiqués en 
2015/2016 chez 16,4% et, respectivement, chez 3,5% des enfants 
en âge scolaire. À l’école primaire, ces prévalences ont même lé-
gèrement diminué. De même, l’asthme, qui touche environ 7% des 
enfants, semble avoir cessé de progresser. Pratiquée lors d’un 
tiers des naissances, la césarienne, qui représente des risques à 
court et à long termes tant pour la mère que pour l’enfant, se 
maintient à un taux relativement élevé depuis 2007. Le pourcen-
tage d’enfants atteints de trisomie 21 est resté stable (environ 
90 enfants pour 100 000 naissances vivantes), mais le nombre 
d’interruptions de grossesse suite à un diagnostic de trisomie 21 
a augmenté. Il existe d’autres maladies chroniques ou risques 
dont on suppose une prévalence élevée, ou pour lesquels la litté-
rature internationale suggère une hausse, mais les données les 
concernant sont insuffisantes (myopie, maladie cœliaque, épilep-
sie, pré-éclampsie ou diabète, p. ex.). Il n’existe guère de données 
épidémiologiques concernant la thalassémie et la sphérocytose, 
deux hémopathies héréditaires, ni pour le psoriasis, affection re-
lativement fréquente en Europe. Pour disposer de données ro-
bustes et de qualité sur une maladie, il est indispensable de les 
collecter de manière systématique et de les évaluer régulière-
ment. Dans ce domaine, le dépistage néonatal, le registre des can-
cers, le registre suisse des maladies neuromusculaires ou le suivi 
du poids corporel par les services de santé scolaire constituent 
de bons exemples. Ces initiatives fournissent des données fiables 
sur la fréquence et l’évolution de maladies héréditaires, telles l’hy-
pothyroïdie congénitale ou la fibrose kystique, les cancers, les 
dystrophies musculaires ou l’obésité.  

Quatre encadrés décrivent les besoins spécifiques de prise en 
charge et les défis rencontrés par les personnes touchées et leurs 
proches. D’une part, les enfants et les adolescents souffrant de 
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maladies chroniques recourent à la même offre de soins que les 
enfants et les adolescents épargnés par ce type d’affections, 
mais ils ont d’autre part besoin d’une prise en charge spécifique, 
qui va au-delà de l’offre ordinaire du système de santé. De la gros-
sesse à un âge avancé, à chaque phase de la vie, les personnes 
concernées ont besoin d’une offre particulière qui touche à 
presque tous les domaines de la vie, la famille et les amis, l’école 
et, plus tard, la vie de couple et le parcours professionnel.  

L’analyse de la stratégie nationale 2020, de la stratégie natio-
nale de prévention des maladies non transmissibles (MNT), de la 
stratégie contre le cancer et de la stratégie pour l’égalité des 
chances en matière de santé révèle que seuls quelques-uns de 
leurs objectifs et mesures ciblent les enfants et les adolescents. 
Des indicateurs mesurables font en particulier défaut pour vérifier 
la réalisation de ces objectifs. 

Réflexions 

Le présent rapport révèle que les données publiées pour la Suisse 
ne permettent pas de déterminer avec certitude le nombre d’en-
fants, d’adolescents et de jeunes adultes qui souffrent d’une ma-
ladie chronique ou d’un handicap. L’état des données est en effet 
très hétérogène. La qualité des données ou la représentativité des 
données épidémiologiques sur les maladies chroniques et les 
handicaps en Suisse ne dépendent pas nécessairement de la pré-
valence ou du fardeau (burden of desease) de chaque maladie ou 
handicap. Pour que les soins de santé et la politique en matière 
de santé dans le domaine des maladies chroniques et des handi-
caps puissent se fonder sur des données probantes, il serait indi-
qué de procéder à d’autres relevés, d’améliorer les sources de 
données existantes et de créer d’autres registres. Les soins à 
fournir aux enfants souffrant d’une maladie chronique ou d’un 
handicap sont complexes et débordent largement du cadre habi-
tuel du système de santé. Pour répondre aux besoins des enfants 
et de leur famille, ces soins doivent pouvoir se fonder sur une po-
litique intersectorielle en matière de santé. Les stratégies natio-
nales définies dans le domaine des maladies chroniques et de la 
santé reconnaissent certes la situation particulière des enfants et 
des adolescents, qu’elles classent parmi les groupes vulnérables 
de la population. Il convient toutefois de compléter ces stratégies 
par des objectifs clairs et des mesures concrètes spécialement 
axés sur les enfants et les adolescents.  
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1 Einleitung

1.1 Hintergrund 

Das Schweizerische Gesundheitsobservatorium (Obsan) veröf-
fentlicht im Jahr 2020 den vierten nationalen Gesundheitsbericht 
(NGB) und fokussiert dabei auf das Thema der Gesundheit von 
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen in der Schweiz. 
Ein Kapitel widmet sich spezifisch den chronischen Krankheiten 
und Behinderungen. Der vorliegende Studienbericht dient als 
Grundlage für dieses Kapitel und widmet sich der Epidemiologie, 
der spezifischen Gesundheitsversorgung und den nationalen 
Strategien von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen 
mit chronischen Krankheiten oder Behinderungen in der Schweiz.  

Chronischen Krankheiten wird insbesondere in den letzten 
Jahren mit dem zunehmenden Fokus auf nicht-übertragbare 
Krankheiten (NCD) ein grösseres Augenmerk zu Teil. Allerdings 
liegt der Schwerpunkt der Berichterstattung und der Diskussion 
auf NCD in der älteren Bevölkerung und es gerät leicht in Verges-
senheit, dass in der Schwangerschaft und der frühen Kindheit re-
levante Grundlagen für ein Leben ohne chronische Krankheiten 
und Behinderungen im höheren Lebensalter gelegt werden 
(Newnham & Ross, 2009). So haben die meisten erwachsenen 
Raucherinnen und Raucherinnen bereits als Jugendliche begon-
nen zu rauchen (Johnston et al., 2012). Chronische Krankheiten 
und Behinderungen können jedoch auch schon bei Kindern vorlie-
gen und diese ein Leben lang begleiten. So ist beispielsweise Adi-
positas im Kindesalter mit kardiovaskulärem Risiko im Erwachse-
nenalter hochkorreliert (Umer et al., 2017). Angeborene Krankhei-
ten, wie z.B. Herzfehler, können sich schon in der Schwanger-
schaft als erhöhte Risiken für Mutter und Kind auswirken und die 
körperliche Belastbarkeit des betroffenen Kindes ein Leben lang 
beeinträchtigen (Ramage et al., 2019). Kinder und Jugendliche 
werden auf Grund ihrer physischen und psychischen Entwicklung 
allgemein als vulnerable Population angesehen, der besondere 
Förderung und Vorsorge zusteht. Kinder und Jugendliche mit 
chronischen Krankheiten und Behinderungen sind zusätzlichen 
vielfältigen Herausforderungen und Gesundheitsrisiken im Leben 
ausgesetzt und werden daher als besonders vulnerabel betrach-
tet. Spezifische Förder-, Präventions- und Versorgungsangebote 
sind die Folge, bzw. werden benötigt. Die Betonung auf die er-
höhte Vulnerabilität von Kindern und Jugendlichen darf jedoch 
nicht den Blick auf das hohe Mass an Resilienz versperren, welche 
in dieser Altersgruppe existiert und entwickelt werden kann.  

1.2 Ziel 

Die Datenlage zu chronischen Krankheiten und Behinderungen in 
der Schweiz wurde in den vergangenen Jahren wiederkehrend als 
unzureichend beurteilt (Dratva et al., 2018; Obsan, 2015). Der vor-
liegende Bericht trägt die publizierten Daten für eine Reihe von 
chronischen Krankheiten und Behinderungen zusammen. Er hat 
keinen Anspruch auf Vollständigkeit. Die Wahl der chronischen 
Krankheiten und Behinderungen wurde nicht auf der Basis oder 
dem Kenntnisstand der Datenlage getroffen. Die Auswahl an 
chronischen Krankheiten und Behinderungen hatte einerseits 
zum Ziel, Krankheiten unterschiedlicher Organsysteme oder Ur-
sachen vorzustellen, und andererseits relevante Themen für Ver-
sorgung, Prävention und Policy zu beleuchten. Insgesamt wurden 
drei Fragestellungen untersucht:  
 Epidemiologische Daten: Wie viele Kinder, Jugendliche und 

junge Erwachsene sind in der Schweiz von chronischen 
Krankheiten und Behinderungen betroffen (Prävalenz, Inzi-
denz)?  

 Versorgungsstruktur: Welche spezifischen Bedürfnisse und 
Herausforderungen in der Versorgung haben die Betroffenen 
und ihre Angehörigen? 

 Nationale Strategien: Inwiefern werden chronische Krankhei-
ten und Behinderungen bei Kindern und Jugendlichen in nati-
onalen Strategien und Zielen berücksichtigt? 

1.3 Methodisches Vorgehen 

1.3.1 Definition und Wahl der chronischen Krankheiten 
und Behinderungen 

International werden sehr unterschiedliche Definitionen und Ope-
rationalisierungen genutzt, um die Prävalenz von chronischen 
Krankheiten und Behinderungen bei Kindern und Jugendlichen zu 
erfassen (van der Lee et al., 2007). Häufig werden chronische 
Krankheiten über die Dauer der Erkrankung und die Krankheits-
schwere definiert (Schmidt & Thyen, 2008), bei Behinderungen 
stehen die Einschränkung von Aktivitäten durch Barrieren in der 
Umwelt im Vordergrund. Hier zeigen sich zwei verschiedene Di-
mensionen der Klassifikationen: Einerseits die Gesundheitsstö-
rungen, die diagnostisch erfasst werden, und andererseits die Ein-
schränkungen oder Behinderungen, die mit einer Gesundheitsstö-
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rung verbunden sind (McDougall et al., 2004). Dieses Prinzip wi-
derspiegelt sich in zwei Klassifikationssystemen der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO): Für ersteres wird die Internationale sta-
tistische Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesund-
heitsprobleme, 10. Revision (ICD-10; WHO, 2014) verwendet, für 
letzteres die internationale Klassifikation der Funktionsfähigkeit, 
Behinderung und Gesundheit, Version Kinder und Jugendliche 
(ICF; WHO, 2011). Für das Kapitel der Inzidenz und Prävalenz von 
chronischen Krankheiten und Behinderungen in dieser Studie 
wurde die ICD-10 als grundlegendes Klassifikationssystem ver-
wendet, während bei den Versorgungsstrukturen und den Fallvig-
netten die ICF-Struktur als Rahmen diente.  

Um ein möglichst umfassendes Bild zu erhalten, wurden alle 
ICD-10 Codes (www.icd-code) auf ihre Eignung geprüft, bis auf die 
Codes in den ICD-10 Kapiteln A und B zu infektiösen und parasi-
tären Krankheiten, Kapitel F (Psychische und Verhaltensstörun-
gen; im Rahmen des NGB in einem separaten Kapitel behandelt) 
und die Kapitel S-Z, die von Beginn weg ausgeschlossen wurden, 
weil sie sich nicht auf chronische Erkrankungsbilder oder auf die 
Studienziele beziehen. Die Entscheidung zur Aufnahme eines ICD-
10-Codes basierte auf verschiedenen Kriterien: 1) Der ICD-10-
Code bezieht sich auf eine chronische Erkrankung, die bei Kindern 
und Jugendlichen auftreten kann; 2) aus jedem der relevanten 
Krankheitskapitel der ICD-10 (z.B. Kapitel XI, Krankheiten des Ver-
dauungssystems) musste mindestens eine chronische Erkran-
kung ausgewählt werden; 3) eine erste grobe Recherche zur Prä-
valenz/Inzidenz der Erkrankung und des Prävalenz-/Inzidenz-
Trends wurde durchgeführt als Indikator der epidemiologischen 
Relevanz. Auf dieser Basis und ergänzt durch das Expertenwis-
sen in der Projektgruppe wurde die Relevanz einer Erkrankung für 
den Nationalen Gesundheitsbericht beurteilt (siehe Anhang, Ta-
belle T 6.1). Da auch Datenlücken identifiziert werden sollten, war 
das Vorliegen von Schweizer Daten kein Kriterium für die Auswahl 
der chronischen Krankheiten und Behinderungen. Nachfolgend 
wurde geprüft, ob für eingeschlossene Krankheitsbilder europäi-
sche Daten vorlagen, z.B. Daten aus Registern oder bestehenden 
Studien wie z.B. dem Kinder- und Jugendgesundheitssurvey in 
Deutschland KiGGS (Kamtsiuris et al., 2007) oder dem europäi-
schen DISABKIDS Projekt zur Lebensqualität von Kindern mit 
chronischen Krankheiten (Simeoni et al., 2007). Dadurch konnte 
die Vergleichbarkeit mit europäischen Daten sichergestellt wer-
den. Zudem wurde untersucht, ob Schätzungen der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) zur «burden of disease» der ausgewähl-
ten Krankheitsbilder und Behinderungen für die Schweiz vorlagen 
(gemäss dem Konzept der disability-adjusted life years (WHO, 
2016a). 

1.3.2 Epidemiologische Daten: Literaturrecherche  

Um die relevanten Publikationen und Daten zur Beantwortung der 
Fragestellungen zu erhalten, wurde eine zielgerichtete Dokumen-
ten-Suchstrategie angewendet (siehe Anhang, Tabelle T 6.2). So-
wohl wissenschaftliche Datenbanken (Web of Science, Medline), 
nationale und europäische Statistiken (BFS, Eurostat) als auch 

graue Literatur in Englisch, Deutsch, Französisch seit dem Jahr 
2000 wurden berücksichtigt. Die Suche fand zwischen März 2018 
und März 2019 statt. Vereinzelnde Daten wurden später aktuali-
siert oder von Fachexperten entgegengenommen (z.B. zu Diabe-
tes).  

Es wurde einerseits nach Daten zur Inzidenz der ausgewähl-
ten chronischen Krankheiten gesucht, d.h. zur Anzahl der Neuer-
krankungen über einen bestimmten Zeitraum und in einer defi-
nierten Bevölkerungsgruppe. Bei der Inzidenzrate wird häufig die 
Anzahl der Neuerkrankungen pro Personenjahre angegeben, wo-
bei die Personenjahre eine exakte Angabe des Beobachtungszeit-
raums darstellt. Anderseits wurde die Prävalenz erfasst, welche 
das Verhältnis der Anzahl der Personen mit einer chronischen Er-
krankung zu einem bestimmten Zeitpunkt (Punktprävalenz, z.B. 
zum Zeitpunkt der Erhebung) oder über einen bestimmten Zeit-
raum (Periodenprävalenz, z.B. Lebenszeit) pro Bevölkerungs-
gruppe (hier: Kinder/Jugendliche) beschreibt.  

Epidemiologische Daten zu Prävalenzen und Inzidenzen von 
chronischen Krankheiten und Behinderungen sind für die Schweiz 
(und Europa) nicht nur in wissenschaftlichen Publikationen und 
wissenschaftlichen Datenbanken erfasst, sondern auch in Regis-
tern (z.B. Geburtsregister, Frühgeburtenregister, Kinderkrebsre-
gister, Todesursachenregister etc.) oder werden in nationalen und 
kantonalen Berichten ausgewiesen (Jugendgesundheitsberichte 
der Kantone, Berichte des OBSAN oder Bundesamt für Statistik 
(BFS), Bundesamt für Gesundheit (BAG) etc.). Für die Krankheits-
bilder, für die keine Schweizer Prävalenz- und/oder Inzidenzanga-
ben gefunden werden konnten, wurden europäische Datenquellen 
mit den gleichen Verfahren gesucht und zum Vergleich herange-
zogen. Datenquellen waren veröffentlichte Gesundheitsstatisti-
ken und Gesundheitsberichte ab dem Jahr 2000 der EU sowie be-
stimmte Datenbanken (z.B. Medline).  

Die identifizierte Literatur wurde in ein Analyseraster nach 
Krankheit eingefügt und ausgewertet. Das Raster enthielt ver-
schiedene Informationen, erstens zur Publikation (Autoren, Publi-
kationsformat), zweitens zu den Daten (Population/Datenba-
sis/Datenqualität), drittens zu den möglichen Determinanten 
bzw. Auswertungs-Strata (Alter, Geschlecht, soziodemographi-
sche Merkmale) und den epidemiologischen Zielvariablen (Ergeb-
nisse).  

1.3.3 Versorgungsstruktur: Fallvignetten 

Um die spezifischen Bedürfnisse und Herausforderungen in der 
Versorgung von Kindern und Jugendlichen und ihren Angehöri-
gen zu beschreiben, wurden vier Fallvignetten erstellt. Die vier 
Fallvignetten stellen exemplarisch anhand von Kindern mit unter-
schiedlichen Krankheiten, Behinderungen oder Gesundheitsrisi-
ken die Komplexität und die verschiedenen Ebenen und Lebens-
räume dar, die von chronischen Krankheiten und Behinderung be-
troffen sind. Für die Entwicklung der spezifischen Fallvignetten 
wurden zunächst die gesundheits- und betreuungsrelevanten 
Fakten, als auch reale Situationen und die Bedeutung für das 

http://www.icd-code.de/
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Kind/den Jugendlichen und seine Umwelt erarbeitet. Ein vom Pro-
jektteam erstelltes Raster diente zur standardisierten Sammlung 
solcher Fakten aus einer Lebenslauf-Perspektive anhand eines 
fiktiven, aber realistischen Beispiels. Das Raster enthielt Symp-
tome, Diagnostik, Therapie, Versorgungsbedarf und Verlauf, so-
wie die Domänen und Komponenten der ICF (Körperfunktionen, 
Aktivität und Partizipation, personenbezogene Faktoren (z.B. 
Resilienz) und Umweltfaktoren (z.B. gesellschaftliche Einstellun-
gen). Um nah an der Krankheitserfahrung und -realität bleiben zu 
können, können die Fallvignetten nicht alle Aspekte und Fakten 
enthalten und haben nicht den Anspruch auf Vollständigkeit. 
Exemplarisch wurden für die 4 Fallvignetten die Versorgungs-
strukturen, die speziell die Bedürfnisse von Kindern mit dieser 
chronischen Erkrankung/Behinderung/Gesundheitsrisiko decken, 
beschrieben. Aufbauend auf Expertenwissen, wurden weitere Ver-
sorgungsangebote per Desktop-Recherche erfasst und beschrie-
ben, sowie Information zur Versorgungssituation von Akteuren 
eingeholt. In Abhängigkeit von der digitalen Dokumentation 
wurde auch Kontakt mit den Akteuren aufgenommen. Die Versor-
gungsstrukturen und -angebote wurden nach Lebensbereich un-
terteilt: 1. Privatleben (Wohnung/»zu Hause»/Familie/ Freizeit), 2. 
Gesundheitssystem, 3. Bildungssystem. Zur Ergänzung und Be-
urteilung der Gesundheitssituation und des Versorgungsbedarfs 
in der Schweiz wurden europäische Daten hinzugezogen. 

1.3.4 Analyse der nationalen Strategien zu chronischen 
Krankheiten und Behinderungen 

In Absprache mit dem OBSAN wurden einzelne für den Kontext 
relevante Strategien auf die Berücksichtigung der Altersgruppe 
hin untersucht. Weitere Strategien wurden in anderen Kapiteln 
des Nationalen Gesundheitsbericht 2020 betrachtet. Die Schweiz 
hat in den vergangenen 10 Jahren verschiedene nationale Strate-
gien formuliert mit dem Ziel, die Bevölkerungsgesundheit zu ver-
bessern und den Herausforderungen des Gesundheitssystems zu 
entgegnen. Kinder und Jugendlichen werden in der Strategie «Ge-
sundheit 2020»explizit als vulnerable Bevölkerung erwähnt sowie 
in der NCD-Strategie im Lebensphasen-Ansatz mitberücksichtigt. 
Basierend auf den aktuellen Strategien wurden folgende Frage-
stellungen bearbeitet: 1. Ziele: werden Ziele für die Kinder und Ju-
gendgesundheit formuliert? 2. Indikatoren: Werden Indikatoren 
genannt, anhand derer die Zielerreichung gemessen werden? 
Wenn Ja, welche Indikatoren werden genannt? 3. Massnahmen: 
Welche Massnahmen in Bezug auf die Gesundheit von Kindern 
und Jugendlichen werden vorgeschlagen oder erwähnt? 
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2 Prävalenz und Inzidenz chronischer 
Krankheiten und Behinderungen

2.1 Endokrine- und Stoffwechselerkrankungen 

2.1.1  Schilddrüsenhormonmangel (Kongenitale Hypo-
thyreose) 

Die kongenitale Hypothyreose ist die häufigste angeborene Stoff-
wechselerkrankung (American Academy of Pediatrics et al., 
2006). Sie ist definiert als ein Schilddrüsenhormonmangel bei Ge-
burt, welcher am häufigsten durch eine Störung der Schilddrüsen-
entwicklung oder durch die Schilddrüsenhormonbildung verur-
sacht wird. Eine gesunde prä- und postnatale Entwicklung des Ge-
hirns ist in hohem Masse von einer angemessenen Versorgung 
mit Schilddrüsenhormonen abhängig. Die kongenitale Hypothy-
reose stellt somit die häufigste vermeidbare Ursache der menta-
len Retardierung dar, vermeidbar, da sie direkt nach der Geburt 
diagnostiziert werden kann (Szinnai, 2012). In der Schweiz ist die 
Messung des TSH (Thyreoidea Stimulierendes Hormon) in das 
neonatale Screening integriert. Die Relevanz des neonatalen 
Screenings wird anhand der amerikanischen Daten von Rastogi 
und LaFranchi (2010) deutlich. Die Inzidenz der angeborenen Hy-
pothyreose vor der Einführung des Screenings, basierend auf kli-
nischen Diagnosen, lag im Bereich zwischen 1:10'000 bis 1:7000, 
nachher bei 1:4000 bis 1:2000. 

Es werden verschiedene Formen von kongenitaler Hypothy-
reose unterschieden. Die Unterscheidung erfolgt nach den drei 
Kriterien Lokalisation der Pathologie, Dauer und Schweregrad. Die 
Pathologie kann in der Schilddrüse (primäre Hypothyreose), in der 
Hypophyse oder dem Hypothalamus (sekundäre Hypothyreose) 
lokalisiert sein (Szinnai, 2012). Weiter wird die Hypothyreose in 
permanente und transiente Hypothyreose eingeteilt, wobei eine 
permanente Hypothyreose sich auf einen anhaltenden Mangel an 
Schilddrüsenhormon bezieht, welcher eine lebenslange Behand-
lung erfordert. Eine transiente Hypothyreose bezieht sich auf ei-
nen vorübergehenden Mangel an Schilddrüsenhormon, der bei 
der Geburt entdeckt wurde, sich aber in den ersten Monaten oder 
Jahren wieder zur normalen Schilddrüsenhormonproduktion er-
holt (Rastogi & LaFranchi, 2010). Die permanente primäre konge-
nitale Hypothyreose ist die häufigere Form.  

 
 

Prävalenz und Inzidenz von kongenitaler Hypothyreose 

Schweizer Daten 

Die primäre Hypothyreose wird in der Schweiz jährlich mit dem 
Neugeborenen-Screening erfasst. Im Jahresbericht 2017 des 
Neugeborenen-Screenings wurde eine Inzidenz von rund 1:3600 
Neugeborenen berichtet, untersucht wurden 88'028 Kinder in der 
Schweiz und im Fürstentum Lichtenstein (Kinderspital Zürich, 
2018). Das Neugeborenen-Screening hat zu einer deutlichen Zu-
nahme an frühen Diagnosestellungen sowie klinisch weniger aus-
geprägter Manifestationen (Auftreten) geführt.  

Europäische Daten 

Die berichteten Inzidenzen aus internationalen Studien bewegen 
sich zwischen 1:4000 und 1:2000 (American Academy of Pediat-
rics et al., 2006; Léger et al., 2014; Rastogi & LaFranchi, 2010).  

2.1.2 Jodmangel 

Jod ist ein wesentlicher Bestandteil der Schilddrüsenhormone 
Thyroxin (T4) und Trijodthyronin (T3). Jodmangel führt daher zu 
einer Hypothyreose, einer Unterversorgung mit Schilddrüsenhor-
monen. Typische Symptome einer Hypothyreose sind Leistungs-
minderung, schnelle Ermüdung, Konzentrationsminderung, An-
triebsschwäche, niedriger Blutdruck, Wassereinlagerungen oder 
Gewichtszunahme. Prä- und postnataler Jodmangel kann in Ab-
hängigkeit der Schwere des Jodmangels zu geistigen und körper-
lichen Entwicklungsstörungen führen. Bei einem Jodmangel ver-
sucht die Schilddrüse zuerst, das Defizit an Jod durch Vergröße-
rung ihrer Zellen zu kompensieren, um so noch effizienter verfüg-
bares Jod aus dem Blut aufzunehmen. Ab einem bestimmten 
Ausmass beschreibt man diese Vergrösserung der Schilddrüse 
als Kropf oder Struma. Wenn trotz der Zellvergrösserung nicht ge-

Kongenitale Hypothyreose ist die häufigste angeborene Stoff-
wechselerkrankung. In der Schweiz beträgt die Inzidenz 
1:3600 Neugeborenen. Unbehandelt geht sie mit mentalen 
Entwicklungsstörungen einher.  
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nügend Jod aufgenommen werden kann, kommt es zu einer Hy-
pothyreose (Federal Commission for Nutrition, 2013; Michael, 
2007; Zimmermann, 2008).  

In der Schweiz läuft seit 1922 ein Jodsalzprogramm mit dem 
Ziel, den Konsum von mit Jod angereichertem Kochsalz zu stei-
gern. Vor der Einführung des Jodprogramms lag ein hoher Jod-
mangel in der Schweiz und eine hohe Zahl an schweren Folgeer-
krankungen vor (Zimmermann, 2008). Die WHO definiert einen 
angemessenen Jodstatus anhand der medianen Jodausschei-
dung im Urin (UIC (Median)) verschiedener Bevölkerungsgruppen. 
Dieser liegt für Kleinkinder, Schulkinder und Erwachsene bei ei-
nem UIC von 100 μg/l und für schwangere Frauen bei 150 μg/l 
(WHO, 2007, p. 33). Zusätzlich sollen nicht mehr als 20% der Be-
völkerung einen Wert unter 50 µg/l aufweisen (WHO, 2007, p. 33). 

Die Verwendung von jodiertem Salz ist für private Haushalte 
sowie für die Industrie freiwillig. Nach dem Bericht der eidgenös-
sischen Kommission für Ernährung benutzten über 80% der 
Haushalte jodiertes Salz, die Verwendung von jodiertem Salz in 
der Industrie nimmt jedoch ab. Ein Grund dafür ist, dass die Ver-
wendung von jodiertem Salz nicht in allen Ländern erlaubt ist, was 
zu Handlungseinschränkungen für Produkte mit jodiertem Salz 
führt (Federal Commission for Nutrition, 2013).  

Die Empfehlung, wenig Salz zu konsumieren, um das Risiko 
für kardiovaskuläre Krankheiten zu senken, kann langfristig auch 
zu einer ungenügenden Jodversorgung führen. Die empfohlene 
Abnahme des Salzkonsums kann kompensiert werden, indem 
Kochsalz mit einer höheren Jodkonzentration benutzt wird und in 
der Produktion von Lebensmitteln möglichst oft jodiertes Salz 
verwendet wird (Federal Commission for Nutrition, 2013).  

Prävalenz und Inzidenz von Jodmangel 

Schweizer Daten 

In den Jahren 1999, 2004, 2009 und 2015/16 wurden nationale 
Querschnittsstudien zu Jodmangel von Kindern und Frauen im 
gebärfähigen Alter durchgeführt (Andersson et al., 2010; Bundes-
amt für Lebensmittelsicherheit und Veterinärwesen BLV, 2019; 
Federal Commission for Nutrition, 2013; Hess et al., 2001; Zim-
mermann et al., 2005). Die Studie im Jahr 2009 hatte gezeigt, 
dass Frauen im gebärfähigen Alter mit einem Median von 88 μg/l 
(IQR: 45–171 μg/l) und Schwangere mit einem Median von 140 
μg/l (IQR: 65–313 μg/l) unter dem Schwellenwert der WHO von 
100 μg/l, bzw. von 150 μg/l lagen. Auch die Werte bei Neugebore-
nen und Kleinkindern, die einen höheren Jodbedarf haben als Er-
wachsene, waren tiefer als erwünscht.  

Im Jahr 2014 war daraufhin die Jodkonzentration von Salz 
von 20 auf 25 mg/kg angehoben worden. Die Querschnittsstudie 

im Jahr 2015 ergab, dass in 83% der Jodsalzproben aus Haushal-
ten adäquate Jodkonzentrationen vorlagen. Gleichzeitig wurden 
Schulkinder (6–12 Jahre, n=732), schwangere Frauen (n=363) 
und Frauen im reproduktionsfähigen Alter (N=353) erneut unter-
sucht. Die durchschnittliche Jodkonzentration in der Urinaus-
scheidung betrug bei den Kindern 137 µg/Liter (IQR 100–187) 
und lag damit höher als noch 2009 (Median 120 µg/Liter). Die 
Werte für Erwachsene verbesserten sich hingegen kaum (Bun-
desamt für Lebensmittelsicherheit und Veterinärwesen BLV, 
2019). 

Die bevölkerungsbezogenen Durchschnittswerte entspre-
chen den WHO-Richtlinien, die eine durchschnittliche Jodkon-
zentration von 100–199 µg/l für Kinder und 150–249 µg/l für 
Schwangere als adäquat bezeichnen (WHO 2007, Pg 33). Nach 
der Definition der WHO besteht somit grundsätzlich eine ausrei-
chende Jodversorgung in der Schweiz. Nichtsdestotrotz muss 
die Jodzufuhr weiter beobachtet werden, denn 36% der Kinder 
und 47% der schwangeren Frauen hatten eine Jodausscheidung 
unter dem empfohlenen Wert (Andersson et al., 2010).  

Europäische Daten 

Im Rahmen der KiGGS-Studie in Deutschland wurde auch ein Jod-
Monitoring durchgeführt (Michael, 2007). Untersucht wurden 
17'641 Kinder und Jugendliche im Alter von 0–17 Jahren. In der 
KiGGS wurden zusätzlich zur Jodkonzentration in der Urinaus-
scheidung auch Schilddrüsenhormone und Schilddrüsenvolumen 
untersucht. Um die Ergebnisse mit den schweizerischen Daten zu 
vergleichen, wird die Jodausscheidung berichtet. Die durch-
schnittliche Jodkonzentration betrug 117 μg/l und liegt somit in-
nerhalb der von der WHO vorgegebenen Richtwerten. 40% lagen 
unter dem Richtwert von 100 µg/l (Vorgabe nach WHO < 50%) 
und 17% unter 50 μg/l (Vorgabe nach WHO < 20%). Die Autoren 
gehen demnach auch für Deutschland von keinem ausgeprägten 
Jodmangel aus (Michael, 2007).  

2.1.3 Zuckerkrankheit (Diabetes) 

Diabetes ist eine Erkrankung, bei der die Fähigkeit des Körpers, 
das Hormon Insulin, den Kohlenhydratstoffwechsel und den Blut-
zuckerwert zu regulieren, gestört ist. Es werden Typ 1 und Typ 2 
unterschieden: Diabetes Typ 1 (früher auch insulinabhängiger o-
der juveniler Diabetes genannt) entsteht, wenn die Betazellen der 
Bauchspeicheldrüse, die Insulin produzieren, vom Immunsystem 
des Körpers zerstört werden. Die Ursachen dieser autoimmunen 
Erkrankung sind nicht bekannt, man geht davon aus, dass geneti-
sche und umweltbedingte Faktoren eine Rolle spielen (Tamayo et 
al., 2014). Typ 2 (früher auch als insulinunabhängiger- oder Alters-
diabetes bezeichnet) tritt auf, wenn die Bauchspeicheldrüse zu 
wenig Insulin produziert oder die Körperzellen auf das produzierte 
Insulin nicht mehr reagieren bzw. resistent werden. Diabetes Typ 
2 kommt gehäuft bei chronischem Übergewicht und körperlicher 
Inaktivität vor. Genetische Veranlagungen sind bekannt. (Diabe-
tesschweiz, 2018; WHO, 2018b). Die Therapie des Diabetes melli-
tus hat sich insbesondere für den Typ 1 in den vergangenen 10–

36% der Kinder und 47% der schwangeren Frauen unterschrit-
ten 2015/2016 die empfohlenen Schwellenwerte. Die Jodver-
sorgung der Schweizer Bevölkerung muss weiter beobachtet 
werden.  
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20 Jahren enorm entwickelt und erlaubt Menschen dank Insulin-
pumpen und neuer Technologie ein nahezu normales Leben 
(Prahalad et al., 2018). Beim Typ 2, der häufig mit Lebensstilfak-
toren zusammenhängt, ist die primäre Therapie der Wahl, diese 
zu verändern. Schwangerschafts- oder Gestationsdiabetes, ein 
vorübergehender Diabetes, welcher während der Schwanger-
schaft auftritt und für das ungeborene Kind ein Gesundheitsrisiko 
darstellt, wird in einem separaten Abschnitt beschrieben (1.1.29). 

Prävalenz und Inzidenz von Diabetes 

Schweizer Daten 

Die Studie aus dem Jahr 2001 (Schoenle et al., 2001) berichtete 
für Diabetes Typ 1 eine Inzidenz von 10,5 pro 100’000 0- bis 4-
jähriger Kinder, 8,4 pro 100’000 5- bis 9-jähriger Kinder und 12 pro 
100'000 10- bis 14-jähriger Kinder. Aktuelle Angaben zu Neuer-
krankungen und Häufigkeit von Diabetes bei Kindern unter 15 
Jahren gibt es bisher nicht in der Schweiz. Gemäss der SGB 2017 
war die Prävalenz für Diabetes bei den 15–24-jährigen 0,6% bei 
Männern und 0,9% bei Frauen. In der Gesamtbevölkerung lag die 
Prävalenz bei 4% (BFS, 2018a). Die Prävalenz bei den 15–24-Jäh-
rigen lag im Jahr 2007 bei 0,2% bei Männern und 0,8% bei Frauen, 
im Jahr 2012 bei 0,4% und 0,5%. Die Stichproben in dieser Alters-
gruppe war jeweils sehr klein (< 30), daher sind die Zahlen nur be-
schränkt zuverlässig (BFS, 2018a). Zusammenfassend lässt sich 
sagen, dass die Prävalenzen für die 15–24-jährigen in den letzten 
Jahren jeweils unter einem Prozent lagen.  

Europäische Daten 

Für den Altersbereich 0–14 Jahre wurde in Deutschland für das 
Jahr 2008 eine Prävalenz von 148 pro 100’000 Personen ge-
schätzt (Bendas et al., 2015). In der KiGGS-Studie wurde eine Prä-
valenz von 0,2% bei den 7–17-Jährigen berichtet; dies in der Ba-
siserhebung (2003–2006) sowie in der Welle 1 (2009–2012) 
(Neuhauser et al., 2014). Zwischen beiden Untersuchungswellen 
war die Prävalenz nicht angestiegen. Aus vielen Ländern wurde 
ein Anstieg sowohl von Typ-1-, als auch von Typ-2-Diabetes be-
richtet, insbesondere bei jungen Kindern (Karvonen et al., 1999; 
Schoenle et al., 2001; WHO, 2018b). 

2.1.4 Zystische Fibrose (Mucoviszidose) 

Zystische Fibrose (CF) ist eine der häufigsten Erberkrankungen in 
der Schweiz. Die angeborene Stoffwechselerkrankung, die mit ei-
ner Fehlfunktion der sekret- und schleimbildenden Drüsen einher-
geht, wird autosomal rezessiv vererbt, d.h. beide Eltern müssen 
Genträger sein, damit die Erkrankung ausbricht. In der Schweiz 
geht man von 4% Genträgern aus. Bei CF bilden verschiedene Drü-
sen und Zellen zu konzentrierte oder zu zähflüssige Sekrete und 
Flüssigkeiten. Die Ausprägung ist sehr variabel, und obwohl die 
klassische CF meist im Kindesalter diagnostiziert wird, muss 
auch bei Erwachsenen mit suspekten Symptomen daran gedacht 
werden. Vor allem die Lunge und der Verdauungstrakt sind von 

CF betroffen. Bei der klassischen CF zeigen ca. 10% der Kinder 
bereits im Neugeborenenalter erste klinisch relevante Symptome. 
Im Kindes- und Jugendalter erkranken die Patientinnen und Pati-
enten vor allem an rezidivierenden Bronchitiden und Pneumonien 
(wiederkehrende Entzündungen der Bronchien und der Lunge) so-
wie sekundären Krankheiten des Herzens. Relativ häufig sind 
auch Entzündungen der Bauspeicheldrüse (Pankreatiden) und 
der Leber (Hepatitiden), die im Verlauf des Lebens zu Organunter-
funktionen und -ausfall mit Folgeerkrankungen, z.B. Diabetes mel-
litus, führen können. Ca. 5% der aktuell lebenden CF-Patientinnen 
und Patienten in der Schweiz haben eine Lungen-Transplantation 
und 0,5% eine Lebertransplantation erhalten (ECFS Report 2015). 

Dank moderner Therapien ist die Überlebenswahrscheinlich-
keit der Kinder deutlich gestiegen. Für Kinder, die nach 2000 ge-
boren wurden, darf man von einem medianen Alter von 50 Jahren 
ausgehen (Paediatrica 2008). 

Inzidenz und Prävalenz der Zystischen Fibrose 

Schweizer Daten 

Die CF ist seit 2011 im neonatalen Screening eingeschlossen. 
Seitdem liegen verlässliche Daten zur Inzidenz und Anzahl Diag-
nosen in Neugeborenen-Alter vor (T 2.1) und werden in den Jah-
resberichten publiziert (www.neoscreening.ch/de/jahresbe-
richte). Die Sensitivität des Screenings in der Schweiz für die De-
tektion einer klassischen CF beträgt 95%; das bedeutet, dass bis 
zu 5% falsch negative Testergebnisse vorkommen können (Jung 
2017). Deshalb schliesst ein unauffälliges Screening-Resultat 
eine CF nicht ganz sicher aus. 

T 2.1 Inzidenz der zystischen Fibrose in der Schweiz 

Jahr Fälle Total 
seit 

2011 

Inzidenz Anzahl 
Tests 

Lebendge-
burten/Jahr 

CF/100’000 

2017 22 165 1:3700 88’028 87’381 25 

2016 23 143 1:3631 88’857 87’883 26 

2015 14 120 1:3586 88’333 86’559 16 

2014 23 106 1:3227 86’339 85’287 27 

2013 21 83 - 85’527 82’731 25 

2012 32 61 - 86’954 82’164 39 

2011 30 30 - 83’198 80’808 37 

Quelle: Neonatale Screening Jahresberichte 2011–2017  
Lebendgeburten: BFS Geburtenstatistik 2011–2017 © Obsan 2020 
 
Im Jahr 2015 wurden erstmals Patientinnen und Patienten mit CF 
an das «European Cystic Fibrosis Society Patient Registry» ge-
meldet. Im Jahr 2015 haben alle 18 CF-Zentren in der Schweiz 
ihre Daten geliefert, 966 Patientinnen und Patienten, wobei unge-
fähr die Hälfte <18 Jahren alt waren (47,2%) (ECFS Report 2015). 
Das Alter der Diagnose lag im Median bei sechs Monaten (Durch-
schnitt 2,7 Jahre) und 15% aller lebenden Patientinnen und Pati-
enten wurden bereits im Rahmen des Neugeborenen-Screenings 

http://www.neoscreening.ch/de/jahresberichte.htm
http://www.neoscreening.ch/de/jahresberichte.htm
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diagnostiziert. (ECFS Report 2015). Das mediane Alter lag bei 19,3 
Jahren (25. Perzentile 8,3 Jahre; 75. Perzentile 29,5 Jahre). Der 
älteste Patient in der Schweiz im Jahr 2015 war über 80 Jahre alt 
(ECFS Report 2015). 

Europäische Daten 

Das «European Cystic Fibrosis Society Patient Registry» gibt ei-
nen guten Überblick über die Inzidenz und Prävalenz im Europäi-
schen Vergleich. Demnach weist die Schweiz verglichen mit den 
Nachbarländern, Deutschland, Frankreich und Italien, eine ähnli-
che Prävalenz der CF auf. Auch hinsichtlich der Versorgung, von 
Diagnosestellung mittels neonatalen Screening, Genotypisierung 
(Bestimmung der Gesamtheit aller Erbanlagen eines Organis-
mus) und Therapie liegen vergleichbare Zahlen vor (ECFS Report 
2015). 

2.1.5 Wachstumsstörung 

Das Wachstum von Kindern, gemessen anhand von Wachs-
tumsindikatoren, Grösse, Gewicht und Kopfumfang, wird von Ge-
burt an in den Vorsorgeuntersuchungen beurteilt und auf soge-
nannten Wachstumskurven oder Perzentilkurven dokumentiert. 
Kinder über der 97. Perzentile gelten als zu gross, Kinder unter der 
3. Perzentile gelten als zu klein (PEZZ, Pädiatrisch-Endokrinologi-
sches Zentrum Zürich, 2018; Steimer Miller, 2015). Die häufigsten 
Gründe für eine Wachstumsverzögerung über die ersten Lebens-
jahre hinaus sind familiärer Kleinwuchs (genetische Ursache) und 

konstitutionelle Wachstumsverzögerung. Diese gelten als nor-
male Variationen des Wachstums und werden nicht als patholo-
gisch betrachtet (Rogol, 2018). Der Verlauf der Wachstumskurve 
ist ein sensitives Mittel, um zu überprüfen, ob ein Kind sich normal 
entwickelt bzw. um frühzeitig körperliche Entwicklungsstörungen 
zu entdecken. Pathologische Wachstumsstörungen können auf 
unterschiedliche chronische Krankheiten oder endokrine Störun-
gen (Störungen der Sekretion von Hormonen) zurückgeführt wer-
den, z.B. chronische Darmentzündungen oder Schilddrüsener-
krankungen. Auch einige angeborene Veränderungen der Chro-
mosomenstruktur oder Erberkrankungen gehen mit Wachstums-
störungen einher (T 2.2) (PEZZ, Pädiatrisch-Endokrinologisches 
Zentrum Zürich, 2018). 

In den meisten diagnostischen Klassifikationen von Klein-
wuchs werden drei Hauptgruppen unterschieden: primäre 
Wachstumsstörungen, sekundäre Wachstumsstörungen und 
eine verbleibende Gruppe, in der keine erkennbare Ursache gefun-
den wird; diese letzte Gruppe wird idiopathischer Kleinwuchs ge-
nannt (idiopathic short stature) (Wit et al., 2008). Wachstumsstö-
rungen können auch nach ihrer Ursache unterschieden werden: 
systemische und endokrine Krankheiten, dysmorphe Syndrome 
(mit Fehlbildungen einhergehend), small for gestational age (klein 
entsprechend der Schwangerschaftsdauer) oder Skelettdyspla-
sien (Fehlentwicklungen) (Wit et al., 2008). Auf Grund der vielfälti-
gen Ursachen kann die Abklärung und Behandlung aufwendig 
sein, zudem ist sie zeitkritisch, da einerseits einige Ursachen erns-
ter Natur sind und mit weiteren gesundheitlichen Risiken einher-
gehen und andererseits hormonelle Therapien nach Beginn der 
Pubertät wenig erfolgsversprechend sind. Wachstumsstörungen, 
die zu einer zu kleinen oder zu grossen Endgrösse führen, können 
negative Auswirkungen für Kinder und Jugendliche haben, da sie 
zu Einschränkungen und Stigmatisierungen führen können, bei-
spielsweise bei der Berufs- und Partnersuche (Steimer Miller, 
2015). 

  

Es kommen ca. 25–30 Kinder mit Zystischer Fibrose pro Jahr 
auf die Welt. Dank der frühzeitigen Erkennung mittels neona-
talem Screening und Erfolge in der Therapie steigen Lebenser-
wartung und Lebensqualität. 
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Prävalenz und Inzidenz von Wachstumsstörungen 

T 2.2 Ursachen für Wachstumsstörungen 

Chronische  
Krankheiten 

Endokrin Psychoso-
zial 

latrogen Ernährung Intrauterine Wachs-
tumsverzögerung 

Syndrome mit 
Kleinwuchs als 
Leitsymptom 

Skelett- 
erkrankungen 

Chronisch entzündliche 
Darmerkrankungen 

Hypothyreose Deprivation Glukokortikoide Malnutrition Intrauteriner Kleinwuchs 
ohne Aufhol-wachstum 
(Small for Gestational 
Age – SGA) 

Ullrich-Turner-
Syndrom 

z.B. Achondro- 
plasie 

Zöliakie Wachstums-
hormonmangel 
(GH-Mangel) 

 Wirbelsäulen-be-
strahlung 

  Down-Syndrom  

Chronische Krankheiten 
des Respirationstraktes 

M. Cushing     Prader-Willi-Syn-
drom 

 

Chronische Nieren- 
erkrankungen 

     Russell-Silver-Syn-
drom 

 

Kongenitale Herz- 
erkrankungen 

     Noonan-Syndrom  

Zystische Fibrose        
Metabolische  
Erkrankungen 

       

Quelle: Köstl (2011). Wachstumsstörungen bei Kindern und Jugendlichen, Arzt&Praxis (adaptiert). © Obsan 2020 
 
 
Schweizer Daten 

Prävalenzzahlen, wie viele Kinder konkret von einer Wachstums-
störung betroffen sind, liegen für die Schweiz keine vor.  

Europäische Daten 

Für Europa liegen keine Daten vor. Der Review Artikel von Al-
mutairi (2018) zitiert Prävalenzen für Saudi-Arabien, Palästina, In-
dien, Pakistan und China, jedoch keine europäischen Länder. In 
Saudi-Arabien war die Prävalenz für moderaten Kleinwuchs bei 
10,5% für Mädchen und 11,3% für Knaben, von ausgeprägtem 
Kleinwuchs waren 1,2% der Mädchen und 1,8% der Knaben be-
troffen (El Mouzan et al., 2011); in Palästina wurden Prävalenzen 
zwischen 4,2% bis 9,2% für 13–15-jährige Kinder gefunden, wobei 
es regionale Unterschiede gab (Mikki et al., 2009). Die Studie von 
Haboubi und Shaikh (2009) verdeutlicht den Einfluss der Umwelt 
auf Wachstumsstörungen. Die Prävalenz für Kleinwuchs von 11–
16-jährigen indischen Kindern unterschied sich abhängig davon, 
ob sie in Indien (Knaben: 38,8%, Mädchen: 36,9%) oder in den Ver-
einigten Arabischen Emiraten (Knaben: 8,9%, Mädchen: 11,6%) 
lebten (Haboubi & Shaikh, 2009). Die höhere Anzahl von Studien 
zu Wachstumsstörungen ausserhalb von Europa kann darauf hin-
deuten, dass Wachstumsstörungen in Europa weniger prävalent 
sind.  

2.1.6 Übergewicht und Adipositas (Fettleibigkeit) 

Kinder und Jugendliche werden als übergewichtig bezeichnet, 
wenn ihr BMI über der alters- und geschlechtsspezifischen 90. 
Perzentile liegt. Als adipös gelten sie, wenn ihr BMI über der 97. 
Perzentile liegt (Cole et al., 2000). Übergewicht und Adipositas 
sind Risikofaktoren für nicht-übertragbare Krankheiten, etwa 
Herzkreislauferkrankungen, Diabetes Typ 2 und verschiedene 
Krebserkrankungen. Als Komorbiditäten liegen häufig auch 
Asthma, Arthrose, Gallenblasenerkrankungen und chronische Rü-
ckenschmerzen vor (Guh et al., 2009). Da ein Grossteil der über-
gewichtigen Kinder auch im Erwachsenenalter übergewichtig 
bleibt, gilt es diesem Risikofaktor bereits in der Kindheit grosse 
Beachtung zu schenken und vorzubeugen. Aus diesem Grund 
wird seit 2005/06 in verschiedenen Kantonen von den schulärzt-
lichen Diensten jährlich ein Gewichtsmonitoring der Schweiz 
durchgeführt. Eingeschlossen werden grundsätzlich Kinder vom 
Kindergarten bis zur Oberstufe, was einem durchschnittlichen Al-
tersbereich von 6 bis 15 Jahren entspricht. Im Schuljahr 2008/09 
wurden rund 26’000 Kinder untersucht (Stamm et al., 2010) im 
Schuljahr 2011/12 rund 14'000 Kinder (Stamm et al., 2013), im 
Schuljahr 2012/13 rund 14’000 Kinder (Stamm et al., 2014) und 
in den Schuljahren 2014/15 und 2015/16 wurde insgesamt 
25’800 Kinder untersucht (Stamm et al., 2017). 

Auf Bevölkerungsebene werden körperliche Wachstumsstörun-
gen in der Schweiz nicht systematisch registriert, obwohl anth-
ropometrische Daten in den pädiatrischen Vorsorgeuntersu-
chungen routinemässig erhoben werden. 
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Prävalenz und Inzidenz von Übergewicht und Adipositas 

Schweizer Daten 

Das Monitoring aus den Schuljahren 2015/2016 zeigte, dass 
16,4% aller erfassten Schülerinnen und Schüler übergewichtig o-
der adipös und 3,5% adipös waren (Stamm et al., 2017). Im Ver-
gleich zu den Jahren davor sind die Prävalenzen nicht weiter an-
gestiegen. Erfreulicherweise zeigt sich auf der Oberstufe eine Sta-
bilisierung der Prävalenz des Übergewichts und der Adipositas, 
während auf der Grund- und Mittelstufe die Prävalenz sogar rück-
läufig ist.  

Die Prävalenz für Übergewicht und Adipositas ist kantonal un-
terschiedlich, jedoch gibt es Tendenzen, die über alle Kantone 
gleich sind. So unterscheiden sich die Prävalenzen nach Alter 
bzw. der Schulstufe der Kinder, d.h. mit steigendem Alter steigt 
der Anteil an übergewichtigen und adipösen Schülerinnen und 
Schüler (siehe G 2.1). Zudem weisen Kinder je nach Staatsange-

hörigkeit und sozialem Status der Eltern unterschiedliche Prä-
valenzen auf. Von den Kindern mit Migrationshintergrund waren 
24% übergewichtig, während von den Kindern mit Schweizer 
Staatsangehörigkeit 14% übergewichtig waren (Stamm et al., 
2017). Der Unterschied zwischen städtischen Gebieten mit einer 
höheren Prävalenz gegenüber ländlichen Gebieten ist teilweise 
auf eine höhere Anzahl an Personen mit Migrationshintergrund 
zurückzuführen. Kinder aus Familien mit einem geringen sozialen 
Status haben eine höhere Prävalenz für Übergewicht (siehe G2.2). 
Untersuchungen von Stamm et al. (2017) ergaben, dass der sozi-
ale Status (erhoben durch die Schulbildung der Eltern) einen grös-
seren Zusammenhang mit dem Übergewicht der Kinder aufweist 
als die Staatsangehörigkeit.  

Prävalenzen für Jugendliche und junge Erwachsene im Alter 
von 15 bis 25 Jahren werden in der Schweizerischen Gesund-
heitsbefragung (SGB) erhoben. Die Daten aus 2017 zeigten, dass 
20,3% der 15–24-jährigen Männer übergewichtig sind, davon sind 
5,1% adipös. Bei den 15–24-jährigen Frauen sind 11,8% überge-
wichtig und 3,0% davon adipös (BFS, 2017). 

G 2.1 Anteil an übergewichtigen und adipösen Kindern, nach Schulstufe im Schuljahr 2008/09, 2011/12 und 2015/16 

 
Quelle: Stamm et al. (2017) (adaptiert). © Obsan 2020 
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G 2.2 Anteil an übergewichtigen (inkl. adipösen) Kindern, 
nach Schulstufe und Bildung der Eltern 

 
Quelle: Stamm et al. (2017) (adaptiert). © Obsan 2020 
 
Obwohl es in der Schweiz eine gute Datenlage zum Gewicht von 
Kindern und Jugendlichen gibt, könnte diese noch verbessert wer-
den, da sich nicht alle Kantone am BMI-Monitoring beteiligen und 
in den teilnehmenden Kantonen die sozio-demographischen Da-
ten nicht überall erfasst werden. Zudem beginnt das BMI-Monito-
ring frühestens im Kindergarten, in vielen Kantonen erst ab Schul-
alter. Entsprechend liegen wenig Daten zu Übergewicht in der frü-
hen Kindheit vor. 

Europäische Daten 

Die WHO hat die Childhood Obesity Surveillance Initiative (COSI) 
initiiert, um die Entwicklung von Übergewicht in Europa bei Pri-
marschulkindern (6–9-jährig) zu untersuchen. In der zweiten Er-
hebung 2009/2010 wurden 15 Länder eingeschlossen: Belgien, 
Zypern, Tschechische Republik, Griechenland, Ungarn, Irland, Ita-
lien, Lettland, Litauen, Malta, Norwegen, Portugal, Slowenien, Spa-
nien und die ehemalige jugoslawische Republik Mazedonien. Die 
Ergebnisse aus dieser Erhebung zeigten, dass 18% bis 57% der 
Knaben und 18% bis 50% der Mädchen übergewichtig oder adipös 
waren. Adipös waren 6–31% der Knaben und 5–21% der Mäd-
chen. Dabei war die Prävalenz für Übergewicht in den Südeuropä-
ischen Ländern, Griechenland, Italien, Spanien und Portugal am 
höchsten (Wijnhoven et al., 2014). An der dritten Erhebung betei-
ligten sich 19 Länder. Die Prävalenz von Übergewicht reichte von 
18%–52% bei Knaben und von 13%–43% bei Mädchen, die Prä-
valenz von Adipositas reichte von 6%–28% bei Knaben und von 
4%–20% bei Mädchen (WHO, 2018a). Im Vergleich zu europäi-
schen Daten ist in der Schweiz der Anteil an übergewichtigen und 
adipösen Kindern und Jugendlichen erfreulich tief. 

2.1.7 Nicht-alkoholische Fettlebererkrankung 

Die häufigste Ursache für chronische Lebererkrankungen bei Kin-
dern und Jugendlichen ist die nicht-alkoholische Fettlebererkran-
kung (Anderson et al., 2015). Oft sind die Kinder beschwerdefrei. 
Wenn über Beschwerden berichtet wird, sind sie relativ unspezi-
fisch mit Müdigkeit, Unwohlsein oder Bauchschmerzen (Tsouka 
et al., 2014). Die Hauptrisikofaktoren für die Entwicklung dieser 
Erkrankung bei Kindern und Jugendlichen sind Übergewicht und 
das metabolische Syndrom, eine Erkrankung, die mit Adipositas, 
pathologischem oralem Glukosetoleranztest bzw. Diabetes melli-
tus Typ 2 und Fettstoffwechselstörung einhergeht (Mann et al., 
2018). Die ersten Fälle von nicht-alkoholischer Fettlebererkran-
kung traten bei Kindern in den 1980er Jahren auf. Im Gegensatz 
zum entsprechenden Krankheitsbild bei Erwachsenen bestehen 
bei der pädiatrischen Form Lücken zum Screening, der Diagnose 
und Management der Erkrankung (Temple et al., 2016). Es fehlen 
Langzeitdaten dazu, wie hoch das Risiko ist, dass aus der Fettle-
bererkrankung eine Leberzirrhose (Endstadium chronischer Le-
bererkrankungen mit zunehmender Vernarbung der Leber bis hin 
zum Leberversagen) oder in Folge ein Leberkrebs entsteht. Bishe-
rige Daten weisen jedoch darauf hin, dass nur wenige Kinder ei-
nen schweren Verlauf zeigen (Ranucci et al., 2017).  

Prävalenz und Inzidenz von chronischer Lebererkrankung  

Schweizer Daten 

In der Schweiz gibt es keine Daten zur nicht-alkoholischen Fettle-
bererkrankung. Tsouka, McLin & Müller stellen einen Diagnoseal-
gorithmus vor und weisen darauf hin, dass die Risikofaktoren für 
die Entwicklung einer Leberzirrhose, einer möglichen Spätfolge 
der nicht-alkoholischen Lebererkrankung, unbekannt sind 
(Tsouka et al., 2014). 

Europäische Daten 

Eine der wenigen Prävalenzstudien stammt aus Grossbritannien. 
Dort wurde für Jugendliche im Alter von 17 und 18 Jahren aus der 
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Seit 2010 blieb die Prävalenz für Übergewicht und Adipositas 
in der Schweiz bei Kindern in der Oberstufe stabil hoch, in der 
Grund- und Mittelstufe wurde hingegen ein Rückgang festge-
stellt. Im europäischen Vergleich ist in der Schweiz der Anteil 
an übergewichtigen und adipösen Kindern und Jugendlichen 
erfreulich tief. 

In der Schweiz fehlen Daten zur häufigsten Form der chroni-
schen Lebererkrankung, der nicht-alkoholischen Fettleberer-
krankung. Auch international ist der Wissensstand zum Scree-
ning, Diagnose Management und Langzeitfolgen der Erkran-
kung lückenhaft. 



PRÄVALENZ UND INZIDENZ CHRONISCHER KRANKHEITEN UND BEHINDERUNGEN 

CHRONISCHE KRANKHEITEN UND BEHINDERUNGEN BEI KINDERN, JUGENDLICHEN UND JUNGEN ERWACHSENEN IN DER SCHWEIZ  19 

Kohortenstudie «Avon Longitudinal Study of Parents and Child-
ren» eine Prävalenz von 2,6% für Frauen und 2,4% für Männer fest-
gestellt. Geschlecht, Alter, und Ethnizität wiesen keine Assoziati-
onen auf zur Verfettung der Leber. 

Anderson et al. (2015) geben in ihrem systematischen Review 
der nicht-alkoholischen Fettlebererkrankung eine Prävalenz von 
5,7% bei Kindern in Europa an. Derzeit wird ein europäisches Re-
gister aufgebaut, «The European Paediatric NALFD Registry» (EU-
PNAFLD), das Kinder unter 18 Jahren mit einer Diagnose einer 
nicht-alkoholischen Fettlebererkrankung einschliesst (Mann et 
al., 2018). 

2.2 Herzkreislauferkrankungen 

2.2.1 Primärer Bluthochdruck (Hypertonie) 

Die primäre Hypertonie ist eine sehr häufige Erkrankung des Er-
wachsenenalters, kommt aber bereits im Kindes- und Jugendal-
ter vor. Man unterscheidet primäre Hypertonie und sekundäre Hy-
pertonie. Beim sekundären Bluthochdruck liegt eine Primärer-
krankung, z.B. eine Nierenerkrankung, vor, die für die Entstehung 
eines erhöhten Blutdrucks ursächlich ist. Ab dem 18. Lebensjahr 
werden die gleichen Diagnosekriterien wie für Erwachsene ange-
legt. Für Kinder unter 18 Jahren gibt es eigene Grenzwerte, da 
sich der Blutdruck nach Alter, Geschlecht und Grösse unterschei-
det und physiologisch mit zunehmendem Alter steigt. Zur Beur-
teilung des Blutdrucks bis zum Alter von 18 Jahren werden 
Perzentile herangezogen. Ab der 90. Perzentile spricht man von 
einer Prä-Hypertonie, ärztliche Kontrollen sind indiziert. Liegt der 
Wert an mindestens 2-3 Kontrollterminen über der 95. Perzentile, 
wird die Diagnose Hypertonie gestellt. Ab 18 Jahren werden die 
Blutdruck-Grenzwerte für die Erwachsenen (>140/90 mmHg) für 
die Diagnose verwendet. Die Therapie der Wahl des Prähyperto-
nus und der primären Hypertonie im Kindes- und Jugendalter sind 

in der Regel Lebensstil-Veränderungen (mehr Bewegung, Ge-
wichtnormalisierung) und erst bei Fortbestand sind Medikamente 
indiziert. Kinder mit langanhaltend hohem Blutdruck können be-
reits Folgeschäden aufweisen, deswegen ist eine frühe Erken-
nung wichtig.  

Inzidenz und Prävalenz von Bluthochdruck 

Schweizer Daten 

Für Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren liegen keine reprä-
sentativen und objektiven Daten zu Blutdruck vor. Einzelne Stu-
dien können jedoch herangezogen werden, um die Prävalenz zu 
schätzen. Für die Altersgruppe 11–13 Jahre haben Chiolero et al. 
im Kanton Waadt die Prävalenz des Bluthochdrucks auf 2,3% der 
Knaben und 2,0% der Mädchen geschätzt(Chiolero et al., 2007). 
In manchen Kantonen wird in der Sekundarstufe der Blutdruck ge-
messen, wobei auf Grund der Methodik nur der Verdacht auf er-
höhten Blutdruck gestellt werden kann und eine Überschätzung 
der Prävalenz erfolgt. Zürcher Blutdruckdaten weisen darauf hin, 
dass die Blutdruckwerte bei Jugendlichen der 8. Klasse in den 
letzten 5 Jahren stabil geblieben sind (Adebusoye et al., 2017). Die 
SAPALDIA Youth Studie ergab eine Prävalenz von erhöhtem Blut-
druck von 5% in einer Population von 10–20-Jährigen aus der 
Deutschschweiz (Dratva et al., 2014). Die Schweizerische Ge-
sundheitsbefragung (SGB) stellt die Fragen nach der Diagnose 
Bluthochdruck ab dem 15. Lebensjahr. Der Trend zeigt eine hohe 
Stabilität (Altersgruppe 15–34 Jahre, T 2.3). Die Daten der SGB 
2017 liegen für die Altersgruppe 15–24 Jahre vor: Frauen 0,6% 
und Männer 2,3%. Auf Grund der niedrigen Prävalenz und der ge-
ringeren Personenzahl in der Altersgruppe sind die Ergebnisse 
und die Jahresschwankungen mit Vorsicht zu betrachten. Daher 
werden die Altersgruppen der 15–24-Jährigen und der 25–34-
Jährigen häufig zusammengelegt. Der Trend zeigt eine hohe Sta-
bilität der Prävalenz (T 2.3).  

T 2.3 Diagnostizierter Bluthochdruck bei 15 – 34-Jährigen 

 2002 2007 2012 2017 

 Anteil in 
% 

KI Unter-
grenze 

KI Ober-
grenze 

Anteil in 
% 

KI Unter-
grenze 

KI Ober-
grenze 

Anteil in 
% 

KI Unter-
grenze 

KI Ober-
grenze 

Anteil in 
% 

KI Unter-
grenze 

KI Ober-
grenze 

Total 2,81 2,22 3,40 2,54 1,96 3,11 2,76 2,17 3,35 1.98 2.02 2.44 

Männer 3,57 2,61 4,52 2,87 2,01 3,72 3,30 2,37 4,22 2.85 2.02 3.67 

Frauen 2,09 1,38 2,79 2,21 1,45 2,98 2,21 1,48 2,94 1.11 0.68 1.53 

KI = Konfidenzintervall (95%) 
Quelle: BFS – Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) 
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Im Kindes- und Jugendalter sind verschiedene Risikofaktoren für 
die Entstehung von Bluthochdruck bekannt Kinder und Jugendli-
che mit hohem Blutdruck weisen in einem hohen Prozentsatz 
Übergewicht auf (Chiolero et al., 2007; Nika et al., 2019). Salzkon-
sum (Lava et al., 2015; Leyvraz et al., 2018), Tabakrauchexposi-
tion (Simonetti et al., 2011) und elterlicher Hypertonus (Wang et 
al., 2015) sind ebenfalls wichtige Prädiktoren, die bis auf den letz-
ten Faktor durch Präventionsmassnahmen beeinflusst werden 
könnten. 

Europäische Daten 

International gibt der «Fourth Report on the Diagnosis, Evaluation, 
and Treatment of High Blood Pressure in Children and Adoles-
cents» (National High Blood Pressure Education Program Work-
ing Group on High Blood Pressure in & Adolescents, 2004) 
Normwerte für Blutdruck bei unter 18-Jährigen vor. Europäische 
Referenzwerte bzw. Perzentilekurven für Blutdruck in Abhängig-
keit von Alter, Geschlecht und Grösse liegen in Europa mit den 
Referenzwerten der IDEFICS Studie (Identification and prevention 
of Dietary and lifestyle-related health EFfects in Children and in-
fantS), einer Studie in 7 europäischen Ländern, für die Alters-
gruppe der 2–12-Jährigen vor. Deutschland hat mit der Kinder-
Kohorte KiGGS eigene Blutdruck-Perzentile in normgewichtigen 
Kindern errechnet. Eine schulbasierte Blutdruckstudie aus Grie-
chenland belegt die Machbarkeit guter epidemiologischer Studien 
im schulischen Setting und gibt Prävalenzdaten für Prä-Hyperto-
nus von 3,7%, und Hypertonus von 0,9%, in 6–18 Jährigen an 
(Nika et al., 2019). Eine Studie bei über 200’000 polnischen Schul-
kindern ergab eine Prävalenz von 4,9% für Hypertonus und 11,1% 
für Prä-Hypertonus (Ostrowska-Nawarycz & Nawarycz, 2007), 
während eine ungarische Studie bei 10'000 Kindern im Alter 15–
18 Jahren in 2,53% einen Hypertonus fand (Katona et al., 2011).  

Insgesamt sind die Daten für jüngere Kinder vergleichbar mit 
den Ergebnissen von Chiolero et al. (2007). Während Studien, die 
den Blutdruck nur zu einem Zeitpunkt messen können, die Häu-
figkeit tendenziell überschätzen, muss man bei den SGB-Daten 
und den Selbstauskünften der Jugendlichen von einer Unter-
schätzung ausgehen, da zwischen 14 und 20 Jahren bei Män-
nern, bzw. bis 25 Jahre bei Frauen kein objektives Blutdruck-
Screening durchgeführt wird und junge Erwachsene selten einen 
Arzt aufsuchen.  

2.2.2 Angeborener Herzfehler (kongenitaler Herzfehler) 

Kongenitale Fehlbildungen gehen mit einer hohen Krankheitslast 
(burden of disease) einher (T 2.4). Sie tragen wesentlich zur peri-
natalen Mortalität bei. Das Europäische Register für angeborene 

Fehlbildungen (EUROCAT, http://www.eurocat-network.eu) hat 
für den Zeitraum 2008–2012, eine perinatale Mortalitätsrate von 
0,93 pro 1000 Geburten auf kongenitale Fehlbildungen zurückge-
führt. Kongenitale Herzfehler sind unter den häufigsten kongeni-
talen Fehlbildungen. Ein grosser Anteil der Herzfehler beruht auf 
genetischen Mutationen oder Chromosomenabweichungen (ca. 
30%), ein weiterer Teil beruht auf mütterlichen Virusinfektionen, 
chronischen Krankheiten oder exzessivem Alkoholkonsum der 
Mutter sowie der Einnahme bestimmter Medikamente während 
der Schwangerschaft (Sologashvili et al., 2017).  

T 2.4 Geschätzte Krankheitslast pro 100‘000 Personenjahre 
aufgrund von kongenitalen Herzfehlern, nach Alters-
gruppe, 2016 

Alter DALY YLD YLL Prävalenz 

0 - 6 Tage 322 646 281 322 365 2 889 

7 - 27 Tage 23 807 256 23 552 2 867 

28 - 364 Tage 3 311 241 3 070 2 728 

1 - 4 Jahre 490 200 290 2 305 

< 5 Jahre 2 562 208 2 354 2 394 

DALY= Disability Adjusted Life Years (Erkrankung adjustierte Lebens-
jahre), YLD= Years Lived with Disability (mit Erkrankung gelebter Le-
bensjahre), YLL = Years of Life Lost (verlorene Lebensjahre) 
Quelle: (Dratva et al., 2019)  © Obsan 2020 

Prävalenz und Inzidenz von kongenitalen Herzfehlern 

Schweizer Daten 

Jährlich werden 900–1000 neue angeborene Fehlbildungen des 
Herzens festgestellt, von denen die Hälfte operiert werden müs-
sen (Sologashvili et al., 2017). Die Inzidenz angeborener Herzfeh-
ler liegt derzeit bei ca. 8 Fällen pro 1000 Lebendgeburten (Bernier 
et al., 2010).  

Eine Frühdiagnose im Neugeborenenalter ist schwierig (Ar-
lettaz & Bauersfeld, 2005). Eine Schweizer Studie, die «prospec-
tive fetal cardiology study» (FETCH), zeigt, dass nur 23% aller an-
geborenen Fehlbildungen frühdiagnostiziert werden (Fasnacht et 
al., 2005). Die allermeisten Fälle werden postnatal anhand eines 
Herzgeräusches oder einer Zyanose (Sauerstoffmangel) diagnos-
tiziert, gemäss Literatur nur bei etwa bei 50 bis 75% der betroffe-
nen Kinder. Weitere Diagnosen erfolgen im frühen Kindesalter auf 
Grund der Symptome. Dank der modernen chirurgischen und in-
terventionellen Techniken erreichen heute über 90% der Kinder 
mit Herzfehlern das Erwachsenenalter. Kinder mit Herzfehlern 
sind ein Leben lang chronisch krank.  

Bluthochdruck ist ein Risikofaktor für kardiovaskuläre Krank-
heiten und tritt bereits im Kindesalter auf. Studien in Schulkin-
dern weisen ca. 2% betroffene Kinder aus, mit zunehmendem 
Alter steigt die Anzahl junger Menschen mit erhöhtem Blut-
druck.  

Angeborene Herzdefekte gehören zu den häufigsten angebo-
renen Fehlbildungen. Dank steigender pränataler und früher 
postnataler Diagnosen sowie moderner operativer Techniken 
erreichen der Grossteil der Kinder das Erwachsenenalter. 

http://www.eurocat-network.eu/
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Europäische Daten 

EUROCAT trägt die gemeldeten Fälle aus allen EU-Ländern zu-
sammen und deckt mit den Netzwerkpartnern 29% der Geburten 
in Europa ab. Für den Zeitraum 2012–2016 waren 787 (95%KI 
776.9–796.4) Kinder mit Herzfehlern pro 100’000 Geburten ge-
meldet worden, die Zahlen sind ähnlich hoch wie in der Schweiz. 
Laut der EUROCAT-Website wurden zuletzt im Jahr 2010 Daten 
gemeldet (EUROCAT, 2019). 

2.3 Asthma, Atopische Krankheiten und  
Autoimmunerkrankungen 

2.3.1 Asthma 

Asthma ist eine der häufigsten chronischen Krankheiten im Kin-
des- und Jugendalter und ist gekennzeichnet durch eine akute 
Obstruktion der Bronchien (Verengung der Bronchien). In ca. 70% 
der Fälle liegt das Manifestationsalter vor dem fünften Lebensjahr 
(Bitzer et al., 2009). Typisch sind wiederkehrende Anfälle von 
Atemnot, die durch eine akute Verengung der Bronchien und bei 
einer lokalen Entzündung gekennzeichnet sind. In den 1980er 
Jahren wurde weltweit eine Zunahme an Asthma beobachtet. 
Diese Beobachtung führte zu einer gesteigerten Forschungsakti-
vität und internationalen Studien, um die genaue Verbreitung, 
aber auch die Determinanten und Pathomechanismen, d.h. die 
zur Krankheit führenden Prozesse, zu verstehen. Die Erkran-
kungsursachen sind nicht vollständig geklärt, doch sind sowohl 
genetische als auch Umwelt- und Lebensstilfaktoren an der Ent-
stehung und Ausprägung beteiligt. Die Exposition gegenüber Ta-
bakrauch während der Schwangerschaft (in-utero) oder Kindheit 
gilt als eine wichtige Ursache (Lodrup Carlsen, 2002; Subbarao et 
al., 2009), ebenso Innenraum- (z.B. Schimmelpilzbefall in Woh-
nungen; Lodrup Carlsen, 2002) und Aussenraum-Luftschadstoffe 
(Heinrich, 2010; Laussmann et al., 2012; McConnell et al., 2010). 
Übergewicht geht über den Lebenslauf hinweg ebenfalls mit ei-
nem höheren Risiko, Asthma zu entwickeln, einher (Laussmann 
et al., 2012; Scholtens et al., 2009). 

Klinisch werden allergisches und nicht-allergisches Asthma 
unterschieden, die Symptomatik und die Langzeitfolgen unter-
scheiden sich jedoch nur unwesentlich. Allergisches Asthma ge-
hört zusammen mit Neurodermitis und allergischer Rhinitis (Heu-
schnupfen) zu den sogenannten atopischen Krankheiten. Diese 
hängen mit einer vererbten Neigung zu einer Überempfindlich-
keitsreaktion vom Soforttyp zusammen. Kinder mit atopischer 
Vorbelastung erkranken signifikant häufiger an Asthma als unbe-
lastete Kinder (Laussmann et al., 2012; Schmitz et al., 2012). 
Die frühen Lebensumstände haben einen grossen Einfluss auf die 
Lungengesundheit. Die Basel Bern Infant Lung Development 
(BILD) Kohorte umfasst bereits 930 Kinder, die in Bern oder Basel 
geboren wurden, und untersucht longitudinal Lungenentwicklung 
und Atemwegserkrankungen (www.bild-cohort.ch). Als frühe Um-

welteinflüsse sind unter anderem elterliches Rauchen, Frühge-
burt und Luftverschmutzung anerkannte Risikofaktoren (Castro-
Rodriguez et al., 2016).  

Asthma weist eine Geschlechterabhängigkeit auf, die sich im 
Lebensverlauf verändert. Im Vorschulalter sind häufiger Knaben 
betroffen, während nach der Pubertät Mädchen die höhere Prä-
valenz aufweisen (Almqvist et al., 2008). Asthma kann sich aus-
wachsen, bzw. inaktiv werden. Viele Menschen sind jedoch le-
benslang von Asthma betroffen. Es ist häufig begleitet von aller-
gischen Symptomen, die die Lebensqualität zusätzlich beein-
trächtigen. Die Studie KiGGS ergab, dass ein Fünftel der Kinder 
mit Asthma im Median 5 Tage im letzten Jahr wegen ihrer Erkran-
kung in der Schule gefehlt hatten (Schmitz et al., 2014). 

Inzidenz und Prävalenz von Asthma 

Schweizer Daten 

Die grösste und für die Schweiz repräsentativste bevölkerungs-
basierte Erhebung zu Asthma im Kinder- und Jugendalter ist die 
«Swiss Study on Childhood Allergy and Respiratory Symptoms 
with Respect to Air Pollution, Climate and Pollen» (SCARPOL) Stu-
die. In den Jahren 1992–2001 wurde in drei Gemeinden aus ver-
schiedenen Sprachregionen (Bern, Biel und Payerne) die Asthma-
Lebenszeitprävalenz mittels Eltern- und Kinderbefragungen erho-
ben (Braun-Fahrländer et al., 2004; Grize et al., 2006). 

T 2.5 Lebenszeitprävalenz von ärztlich diagnostiziertem 
Asthma, Heuschnupfen und Neurodermitis 

 Asthma Heuschnupfen Neurodermitis 

SCARPOL 20011 % % % 

5 – 6-Jährige 7.5 15.6 17.2 

13 – 14-Jährige 10.3 18.8 - 

SOPHYA 20152 % % % 

6 – 16-Jährige 7.7 14.2 8.0 

1 unadjustierte Werte 
2 Elternreport gewichtet nach Sprachregion 
Quelle: Braun-Fahrländer et al. (2004); Grize et al. (2006); Bringgolf et 
al. (2016)  © Obsan 2020 
 
Knaben litten geringfügig häufiger unter Asthma als Mädchen 
und die Asthmahäufigkeit war deutlich höher bei Kindern, die ge-
genüber Tabakrauch oder höherer Luftschadstoffbelastung expo-
niert waren (Grize et al., 2006). Während Studien international bis 
in die Mitte der 90iger Jahre eine Zunahme an Asthma und aller-
gischer Sensibilisierung zeigten, konnte SCARPOL für den Zeit-
raum von 1992 bis 2000 in Trendanalysen eine Stabilisierung der 
Prävalenz belegen (Braun-Fahrländer et al., 2004). Sowohl für 
Grundschulkinder als auch für Jugendliche lagen mit 7,5%, bzw. 
10,3% stabile Ergebnisse vor (T 2.5). In SCARPOL lag die Jah-
resprävalenz des typischen Symptoms, giemende Atmung 
(«wheezing»), bei 9% der 5–6-jährigen Kinder und bei 7,5% der Ju-
gendlichen, vergleichbar hoch mit den früheren Untersuchungen 

https://www.bild-cohort.ch/
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zwischen 1992 und 1998, aber höher als die Prävalenz einer ärzt-
lichen Diagnose. Die neuste repräsentative Studie, Swiss child-
ren’s Objectively measured PHYsical Activity (SOPHYA), eine Stu-
die zu Bewegungsverhalten, berichtet eine Asthma-Prävalenz von 
7,7% in der Altersgruppe der 6–16-Jährigen, wobei sich die Zahl 
auf eine von Eltern berichtete ärztliche Asthma-Diagnose bezieht 
(Bringgolf et al., 2016). Diese Prävalenz wird im Wesentlichen von 
regionalen Studien oder Studien mit kleineren Stichproben bestä-
tigt (Dratva et al., 2013; Ege et al., 2011).  

Die SGB fragt die 15–24-jährigen Teilnehmer ebenfalls nach 
Asthmaerkrankungen. Insgesamt gaben im Jahr 2017 6% (95%KI 
5.06 – 7.18) der Teilnehmenden dieser Altersgruppe ein diagnos-
tiziertes Asthma an. Frauen haben mit 7.3% (95%KI 5.57 – 9.03) 
häufiger Asthmadiagnosen berichtet als Männer (5%, 95%KI 3.77 
– 6.24). 

Europäische Daten 

Die International Study on Allergies and Asthma in Childhood 
(ISAAC) erhob seit 1991 bereits drei Mal die Prävalenz von 
Asthma, Neurodermitis und Allergien. Sie hat eine erhebliche Va-
riabilität der Prävalenz weltweit, aber auch in Europa gezeigt 
(ISAAC Phase III mit 6-7-Jährigen, sowie 13-14-Jährigen: 9,5% in 
Spanien, 20,9% in Grossbritannien (Asher et al., 2006). Laut der 
KiGGS-Erhebung 2003–2006 litten 5% und 2009–2012 6,3% der 
0–17-Jährigen in Deutschland an Asthma-Symptomen (Schmitz 
et al., 2014). Die Schweizer Daten sind vergleichbar mit zentraleu-
ropäischen Ländern.  

2.3.2 Zöliakie 

Die Zöliakie ist eine Darmerkrankung, bei der in genetisch dazu 
veranlagten Personen bei der Nahrungsaufnahme von Gluten 
eine Immunreaktion ausgelöst wird (Garnier-Lengliné et al., 2015). 
Gluten ist ein Protein, welches in Weizen, Gerste und Roggen vor-
kommt. Bei Verdacht auf Zöliakie stehen verschiedene Bluttests 
zur Verfügung. Die Diagnose der Zöliakie muss jedoch mittels 
Darmschleimhautbiopsie (Schleimhautprobe) abgesichert wer-
den. Es zeigt sich ein weites Spektrum an Symptom-Manifestati-
onen (Keller, 2003). Es wird unterschieden zwischen symptoma-
tischer Zöliakie mit klinischen Symptomen wie Durchfall und Erb-
rechen, asymptomatischer Zöliakie, bei der die betroffene Person 
beschwerdefrei ist, und potentieller Zöliakie, bei der die Betroffe-
nen eine normale Darmschleimhaut haben, aber mittels Bluttest 
eine Glutenunverträglichkeit nachgewiesen wurde (Ludvigsson et 
al., 2013). Die asymptomatischen und potentiellen Zöliakiever-
läufe sind ebenfalls relevant, da bei nicht diagnostizierter Zöliakie 
eine erhöhte Mortalität festgestellt wurde (Rubio–Tapia et al., 
2009). Bei zwei Dritteln der betroffenen Kinder in den USA zeigt 
sich eine klassische (symptomatische) Zöliakie mit Durchfall und 
Gedeihstörung (McAllister et al., 2018).  

In den letzten Jahren wurde diskutiert, ob ein populationswei-
tes Screening Sinn machen würde (Castaño et al., 2004; Olives, 
2013; Tommasini et al., 2004). Eine europäische Leitlinie emp-
fiehlt das Screening bei Risikopatienten, d.h. wenn Familienmit-
glieder 1. Grades Zöliakie haben oder bei Personen mit Diabetes, 
Down Syndrom und Turner Syndrom (Husby et al., 2012).  

Prävalenz und Inzidenz von Zöliakie  

Schweizer Daten 

Für die symptomatische Zöliakie liegen nur veraltete Inzidenzda-
ten vor. Van Stirum et al. (1982) stellten in ihrer Studie in der Nord-
ostschweiz eine Inzidenzrate von 900 pro 100'000 Kinder fest. 
Rutz et al. (2002) untersuchten 1450 Schweizer Sekundarschüle-
rinnen und -schüler im Kanton St.Gallen auf asymptomatische 
bzw. wenig symptomatische Zöliakie. Die Autoren kommen auf 
eine Prävalenz von 750 pro 100'000 Schülerinnen/Schüler. An-
dere Autoren weisen darauf hin, dass in der Schweiz keine ver-
lässlichen Daten über die Prävalenz bekannt sind (Brunner & 
Spalinger, 2005). 

Europäische Daten 

Bei der Zöliakie werden sehr unterschiedliche Prävalenzraten 
nach geographischer Region berichtet, unter anderem weil die 
Glutenexposition und genetische Dispositionen verschieden sind 
(Mariné et al., 2011). Eine gute Datenlage besteht zu Schulkindern 
mit Zöliakie. Biagi et al. (2018) haben weltweit Prävalenzdaten in 
einem systematischen Review zusammengetragen und nur Stu-
dien berücksichtigt, bei welchen die Probanden zuerst mittels 
Bluttest gescreent wurden und anschliessend die Diagnose mit 
einer Biopsie gesichert wurde. In der Grafik G 2.3 sind auf der 
Grundlage dieses Reviews die europäischen Prävalenzdaten von 
Studien mit einer Datenerhebung nach dem Jahr 2000 darge-
stellt. In einer spanischen Studie von Mariné et al. (2011) mit Pro-
banden im Alter von 1 bis über 85 Jahren wurde bei Kindern eine 
höhere Zöliakie-Prävalenz festgestellt als bei Erwachsenen. Die 
Prävalenz war dabei am höchsten bei den 1–4-Jährigen (2700 
pro 100'000 Kinder) und bei den 20–24-Jährigen (1380 pro 
100'000 junge Erwachsene). Über alle Altersgruppen hinweg 
wurde beim weiblichen Geschlecht häufiger eine Zöliakie diag-
nostiziert. In drei der Studien, die in der Grafik G 2.3 gezeigt wer-
den, wurde bei Mädchen Zöliakie häufiger diagnostiziert als bei 
Knaben (Demirçeken et al., 2008; Ivarsson et al., 2013; Myléus et 
al., 2009), aber nicht in Griechenland (Karagiozoglou‐Lampoudi et 
al., 2013). Die viel höheren Prävalenzen in den beiden schwedi-
schen Studien sind teilweise dadurch zu erklären, dass es in den 

Asthma gehört in der Schweiz zu den häufigsten chronischen 
Krankheiten im Kindes- und Jugendalter. 

In der Schweiz liegen keine systematisch erhobenen epidemi-
ologischen Daten zu Zölliakie vor. Studiendaten lassen in der 
Schweiz eine Prävalenz von knapp 1% vermuten. Der Erken-
nung der asymptomatischen Zöliakie kommt aufgrund einer 
erhöhten Mortalität eine hohe Bedeutung zu. 
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80-er und 90-er Jahren in Schweden üblich war, nach dem Abstil-
len direkt auf glutenhaltige Ernährung umzustellen, was das Ri-
siko für die Entwicklung einer Zöliakie verstärkt haben dürfte 
(Myléus et al., 2009).  
 

Die Schweizer Prävalenz der asymptomatischen Zöliakie aus 
dem Jahr 2002 sowie die der symptomatischen Prävalenz aus 
dem Jahr 1982 liegen im Bereich der europäischen Prävalenzra-
ten. 

 

G 2.3 Prävalenzen der Zöliakie in Europa 

Punktprävalenzen pro 100'000 Einwohner, mit 95% Konfidenzintervall 

 
Quelle: Biagi et al. 2018 (angepasst) Obsan 2020 
 
 
2.3.3 Juvenile idiopathische Arthritis 

Die juvenile idiopathische Arthritis (JIA) umfasst eine Gruppe von 
Arthritis- Krankheiten, die vor dem Alter von 16 Jahren auftreten, 
über mindestens 6 Wochen andauern und von unbekannter Ursa-
che sind (Petty et al., 2004). Je nach Subtyp zeigen sich klinisch 
unter anderem Gelenksentzündungen, Fieber, Hautausschläge o-
der Schmerzen (Minden & Niewerth, 2008). In der Klassifikation 
der International League of Associations for Rheumatology 
(ILAR) wurde der Begriff der JIA in den neunziger Jahren geprägt 
und löste die ehemaligen Definitionen der «juvenilen chronischen 
Arthritis» (in Europa verwendet) und der «juvenilen rheumatoiden 
Arthritis» (in den USA verwendet) ab (Ravelli & Martini, 2007). Die 
vormals uneinheitliche Klassifikation trägt unter anderem dazu 
bei, dass Prävalenz- und Inzidenzraten erheblich variieren (Man-
ners & Bower, 2002). Die ILAR-Klassifikation wurde zweimal revi-
diert und in der aktuell gebräuchlichen Klassifikation werden sie-
ben verschiedene Krankheitskategorien definiert (Petty et al., 
2004). Die Tabelle T 2.6 gibt hierzu einen Überblick. Eine nächste 
Revision der ILAR-Klassifikation ist in Bearbeitung (Martini et al., 
2018). 
 
 

T 2.6 Krankheitskategorien von juveniler idiopathischer Arth-
ritis, gemäss ILAR* Klassifikation 

 Häufigkeit Erkrankungs- 
alter 

Geschlechts-
verteilung 

Systemische Arthritis  4-17% Während der Kind-
heit 

 

Oligoartikuläre  
Arthritis 

27-56% Frühe Kindheit; 
peak 2-4 Jahre 

W=M 

Rheumafaktor-posi-
tive Polyarthritis 

2-7% Späte Kindheit o-
der Adoleszenz 

W>M  

Rheumafaktor-nega-
tive Polyarthritis 

11-28% Früher Peak 2-4 
Jahre, später peak 
6-12 Jahre 

W>M 

Enthesitis-assoziierte 
Arthritis 

3-11% Späte Kindheit o-
der Adoleszenz 

M>F 

Psoriasis-assoziierte 
Arthritis 

2-11% Früher Peak 2-4 
Jahre, später peak 
9-11 Jahre 

W>M 

Undifferenzierte  
Arthritis 

11-21%   

* ILAR: International League of Associations for Rheumatology 
Quelle: Ravelli und Martini 2007 (angepasst), W: Weiblich, M: Männlich
  © Obsan 2020 
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Schweden (Iverson et al. 2013), 12-jährig

Griechenland (Karagiozoglou‐Lampoudi et al. 
2013), 2-6-jährig
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Prävalenz und Inzidenz von juveniler idiopathischer Arthritis  

Schweizer Daten 

In der Schweiz gibt es seit 2004 das Swiss Pediatric Rheumato-
logy Registry. Von 2004 bis 2012 wurden darin 4631 Kinder und 
Jugendliche erfasst, wovon ein Drittel der Fälle eine Diagnose von 
juveniler idiopathischer Arthritis hatten. Die Prävalenz der juveni-
len Arthritis beträgt 80/100’000 und die Inzidenz 10/100'000. 
Mädchen haben ein doppelt so hohes Risiko, an rheumatischer 
Arthritis zu erkranken, und die Prävalenz ist in der Schweiz regio-
nal unterschiedlich (Roethlisberger et al., 2015). 

Europäische Daten 

Thierry et al. (2014) haben weltweit Prävalenzstudien zusammen-
gefasst. Die aktuellsten Studien aus Europa, welche die ILAR-
Klassifikation verwenden und damit Vergleichbarkeit sicherstel-
len, sind in der Grafik G 2.4 zusammengefasst. Modesto et al. 
(2010) haben für die Prävalenzschätzung Klinikakten in Katalo-
nien nach Diagnosen von juveniler idiopathischer Arthritis durch-
sucht, Hanova et al. (2006) Akten von Rheumatologen aus zwei 
Distrikten der Tschechischen Republik und Soleu-Gervais et al. 
(2010) und Danner et al. (2006) haben praktizierende Ärzte be-
fragt. In der Studie von Hanova et al. (2006) unterscheiden sich 
die Prävalenzen nach Altersgruppen und auch nach Geschlecht, 
mit einer höheren Prävalenz für Mädchen und junge Frauen.  
Die in der Schweiz erfassten Prävalenzen sind somit deutlich hö-
her, auch unter Berücksichtigung der geringeren Altersspanne 
und möglicher Unterschiede der Diagnosekriterien. 

G 2.4 Prävalenzstudien zu juveniler idiopathischer Arthritis in 
Europa 

Punktprävalenzen pro 100'000 Personen im Alter von 0-15 Jah-
ren, mit 95% Konfidenzintervall 

 
Quelle: Thierry et al. 2014 © Obsan 2020 

2.3.4 Chronisch-entzündliche Darmerkrankungen: Mor-
bus Crohn und Colitis ulcerosa 

Morbus Crohn und Colitis ulcerosa sind die beiden grössten Sub-
typen von chronisch-entzündlichen Darmerkrankungen. Die Ursa-
che der chronisch-entzündlichen Darmerkrankungen sind nicht 
eindeutig, jedoch scheinen immunologische Vorgänge, Umwelt-
faktoren und genetische Prädisposition eine Rolle zu spielen (Juil-
lerat et al., 2008). Während sich die Entzündung bei der Colitis 
ulcerosa auf einen Abschnitt im Dickdarm beschränkt, können bei 
Morbus Crohn verschiedene Bereiche des Magen-Darmtraktes 
betroffen sein (Pittet et al., 2009). Die Symptome umfassen unter 
anderem Gewichtsverlust, Fieber, Bauchschmerzen, Durchfall 
und rektale Blutungen (Rosen et al., 2015). Die Erkrankten müs-
sen bei dieser schubweisen verlaufenden Krankheit kontinuierlich 
verschiedene Medikamente einnehmen, die mit Nebenwirkungen 
verbunden sind. Die Krankheit verschlechtert sich im Verlauf der 
Zeit, was mehr Hospitalisierungen und Krankheitsabsenzen mit 
sich bringt (Pittet et al., 2009). Zudem weisen 78% der Patientin-
nen und Patienten mit chronisch-entzündlichen Darmerkrankun-
gen mindestens eine Komorbidität auf, v.a. säurebedingte Krank-
heiten wie Reflux, rheumatologische Krankheiten oder Schmer-
zen (Bähler et al., 2017). 

Bei 25% der Patientinnen und Patienten mit einer chronisch-
entzündlichen Darmerkrankung entwickelt sich die Krankheit be-
reits in der Kindheit oder Jugend (Benchimol et al., 2011). Perso-
nen, die vor dem Alter von 25 Jahren an chronisch-entzündlichen 
Darmerkrankungen erkranken, haben gemäss einer prospektiven 
Kohortenstudie in Schweden eine doppelt so hohe Krebsrate (v.a. 
Magen oder Darmkrebs) wie gleichaltrige Vergleichspersonen 
aus der Bevölkerung (Olén et al., 2017). Scharl et al. (2018) fanden 
in einer Querschnittstudie jedoch kein allgemein erhöhtes Krebsri-
siko dieser Erkrankten in der Schweiz, aber ein erhöhtes Risiko für 
Gallenkrebs und Non-Hodgkin-Lymphom.  

Prävalenz und Inzidenz von chronisch-entzündlichen Darmer-
krankungen 

Schweizer Daten 

Insgesamt besteht für chronisch-entzündliche Darmerkrankun-
gen bei Kindern und Jugendlichen eine recht gute Datenlage in 
der Schweiz. Juillerat et al. (2008) haben die Prävalenz von chro-
nisch-entzündlichen Darmerkrankungen bei über 20-jährigen Er-
wachsenen im Kanton Waadt anhand einer Befragung von Gast-
roenterologinnen und Gastroenterologen im ganzen Kanton und 
Abgleich mit entsprechenden Biopsie-Proben untersucht. Für die 

37.20 

19.80 

15.70 

39.70 

0

1

2

3

4

 -  10  20  30  40  50  60  70

Tschechische Republik (Hanova et al. 2006)
Frankreich (Danner et al. 2006)
Frankreich  (Solau-Gervais et al. 2010)
Spanien (Modesto et al. 2010)

In der Schweiz besteht auf Grund des Swiss Pediatric Rheu-
matology Registry eine gute Datenlage zu juveniler idiopathi-
scher Arthritis. Man geht von einer Prävalenz von ca. 80 auf 
100'000 Kinder und Jugendliche aus, wobei Mädchen doppelt 
so häufig an juveniler idiopathischer Arthritis erkranken. 

In der Schweiz nimmt die Inzidenz der chronisch-entzündli-
chen Darmerkrankungen zu. Die schubweise verlaufende Er-
krankung geht mit Komorbiditäten und einem erhöhten Krebs-
risiko einher und bedarf einer engmaschigen und intensiven 
Betreuung.  
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Altersgruppe der 20–29-jährigen wurde eine Prävalenz von 131 
pro 100'000 für Frauen und 179 pro 100'000 für Männer gefun-
den. In dieser Altersgruppe sind sowohl bei Colitis ulcerosa als 
auch bei Morbus Crohn mehr Männer als Frauen betroffen. Ab 30 
Jahren sind Frauen jedoch häufiger von Morbus Crohn betroffen 
als Männer.  

Bähler et al. (2017) haben für die Jahre 2010, 2012 und 2014 
die Prävalenz von chronisch-entzündlichen Darmerkrankungen 
für die Schweiz hochgerechnet anhand von verschriebenen Medi-
kamenten bei Versicherten der Helsana. Die Prävalenz hat dem-
gemäss in der Altersgruppe der 1–17-Jährigen bei den Mädchen 
zugenommen (von 20 auf 26 pro 100'000 Mädchen), während sie 
bei den Knaben abgenommen hat (von 24 auf 19 pro 100'000 
Knaben) (G 2.5).  

Im Jahr 2006 wurde zudem die Swiss inflammatory bowel 
diseases cohort study (SIBDCS) gestartet, die seit 2008 auch für 
eine pädiatrische Kohorte prospektiv Daten erhebt. Herzog et al. 
(2017) haben in dieser Kohorte festgestellt, dass bei Kindern mit 
Erkrankungsbeginn unter 10 Jahren Knaben 2.57-mal so häufig 
von Morbus Crohn betroffen sind als Mädchen. Zudem konnte mit 
den SIBDCS-Daten auch aufgezeigt werden, dass steigende Fall-
zahlen bei Kindern und Jugendlichen nicht auf einen früheren Er-
krankungs- und Diagnosezeitpunkt zurückzuführen sind, sondern 
auf die allgemein steigende Inzidenz bei chronisch-entzündlichen 
Darmerkrankungen (Braegger et al., 2011). 

G 2.5 Prävalenz der chronisch-entzündlichen Darmerkran-
kungen bei 1- bis 17-jährigen Kindern in der Schweiz 

Fälle pro 100'000 Einwohner/innen 

 
Quelle: Bähler et al (2017) © Obsan 2020 
 
 
 
 
 

Europäische Daten 

Sýkora et al. (2018) haben den globalen Trend von Inzidenzen bei 
chronisch-entzündlichen Darmerkrankungen mit Beginn in der 
Kindheit untersucht. Sie stellten dabei für Europa (insbesondere 
Nordeuropa) die höchsten Inzidenzen fest, wobei diese mit zwi-
schen 0.2–23 Fällen pro 100'000 Personenjahre eine erhebliche 
Varianz zeigen. Zeitreihenanalyen ergaben, dass die Inzidenz 
weltweit angestiegen ist und sich in Europa stabilisiert. Die Inzi-
denz steigt hingegen in Regionen wie Asien, Nahost und Afrika.  

Die Daten des Kinder- und Jugendberichtes Deutschland ge-
hen anhand von Krankenkassendaten bei den 0–17-Jährigen von 
einer 12-Monats-Periodenprävalenz von 4610 pro 100'000 Kna-
ben und 4370 pro 100'000 Mädchen aus (Greiner et al., 2018).  

Die europäischen Daten bestätigen somit den Trend der an-
gestiegenen Inzidenzen, der sich auch in der Schweiz gezeigt hat. 
Da die Prävalenzen/Inzidenzen jedoch je nach geographischer 
Region sehr verschieden sind (Sýkora et al., 2018) und sich auch 
für Morbus Crohn und Colitis ulcerosa geographisch unterschei-
den, ist die Erfassung der Inzidenzen/Prävalenzen in der Schweiz 
von grosser Bedeutung für die Planung der Versorgung. 

2.3.5 Atopische Krankheiten: Neurodermitis und Heu-
schnupfen (allergische Rhinitis) 

Unter atopischen Krankheiten werden Krankheiten wie Neuroder-
mitis, Heuschnupfen oder allergisches Asthma verstanden, die 
mit einer Überempfindlichkeit des Immunsystems, die mit der Bil-
dung von Immunoglobulin E (IgE, immunwirksame Proteine) ein-
hergehen. Die Neurodermitis ist eine atopische Hauterkrankung, 
die mit und ohne Begleitallergie auftreten kann. Neben einer ge-
netischen Prädisposition spielen Umweltfaktoren und Entzün-
dungsprozesse eine Rolle und führen zu einer verminderten Bar-
rierefunktion der Haut. Im Säuglingsalter kann bereits eine Säug-
lingsdermatitis (frühste Manifestation der Neurodermitis) auftre-
ten, später die wiederkehrenden trockenen Hautareale mit schup-
pendem und juckendem Ekzem an typischen Körperstellen (Prä-
delektionsstellen). Komplikationen sind Superinfektionen der 
Haut, die antibiotisch zu behandeln sind. Die Neurodermitis wird 
ansonsten lokal mit Cremes behandelt sowie mit Vermeidung von 
weiterer Austrocknung der Haut. Betroffene haben häufiger Be-
gleiterkrankungen wie Asthma oder Allergien als Nicht-Be-
troffene. Neurodermitis stellt für die Betroffenen und Familien 
eine lebenslange Belastung dar, birgt aber keine weiteren Gesund-
heitsrisiken. Schätzungen zu Neurodermitis gehen davon aus, 
dass 15–30 von 100 Kindern im Verlauf ihres Lebens an einer 
Neurodermitis erkranken. Davon heilen ca. 50% aus. Im Gegen-
satz dazu nimmt Heuschnupfen im Lebensverlauf zu. Heu-
schnupfen ist eine allergische Reaktion meist auf aerogene Aller-
gene, die zu gereizten Nasenschleimhäuten und allergischem 
Schnupfen und/oder entzündeter Augenbindehaut führt. Vermei-
dung der Allergene und Benutzen von Antihistaminika, zum Bei-
spiel zum Zeitpunkt des Pollenflugs, sind die therapeutischen Mit-
tel der Wahl. 
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Prävalenz und Inzidenz von Neurodermitis und Heuschnup-
fen  

Schweizer Daten 

Erste verlässliche repräsentative Daten zu Neurodermitis und 
Heuschnupfen in der Kindheit liegen seit der SCARPOL-Studie für 
5–7-jährige Kinder vor. Die Studie hat zwischen 1992 und 2001 
an 7 Studienzentren populationsbasiert die Prävalenz der Krank-
heiten dokumentiert und Umwelteinflüsse untersucht (Grize et al., 
2006). Die Daten aus 2001 ergaben gemäss der elterlichen Befra-
gung eine Prävalenz von 5,6% für Heuschnupfen und 17,2% für 
Neurodermitis zum Zeitpunkt der Studie. Die Studie bei 13–14-
Jährigen ergab eine Prävalenz von 18,8% Heuschupfen (Elternbe-
richt) bzw. 19,6%, wenn die Diagnose anhand von IgE gestellt 
wurde (Braun-Fahrländer et al., 2004). Während Neurodermitis 
sich auswachsen kann und die Prävalenz eher abnimmt mit dem 
Alter, steigt die Prävalenz von Heuschnupfen und Allergien allge-
mein mit dem Alter an. Die Daten der SGB 2017 weisen bei 15–
24-Jährigen eine Prävalenz von Allergien von 22% aus (95% KI 
20.36–23.87). Die letzten repräsentativen Daten zu Neurodermi-
tis im Kindes- und Jugendalter wurden im Rahmen der SOPHYA-
Studie erhoben, einer Studie zu Bewegungsverhalten der 6–16-
Jährigen. Eltern berichteten eine Lebenszeitprävalenz für Neuro-
dermitis von 8%.  

Europäische Daten 

Die ISAAC-Studie dokumentiert neben der Asthmaprävalenz (An-
stieg und Stabilisierung) auch Prävalenzen zu Heuschnupfen und 
Neurodermitis. Die Häufigkeit dieser atopischen Krankheiten 
weist global grosse Unterschiede auf. Auch zwischen Nord-Ost- 
und Westeuropa finden sich Unterschiede (T 2.7). In der KiGGS-
Kohorte litten in der Folgestudie 2009–2012 in der Altersgruppe 
der 0–17-Jährigen 12,6% der Kinder (95% KI=11,8–13,5) an Heu-
schnupfen und 14,3% (95% KI=13,4–15,3) an Neurodermitis 
(Schmitz et al., 2014). 

T 2.7 Prävalenz von Heuschupfen und Neurodermitis 

ISAAC 3.  
Erhebung 

Heuschnupfen Neurodermitis 

Knaben Mädchen Knaben Mädchen 

Nord- Osteuropa % % % % 

6–7  
Jährige 

6.0 5.2 6.0 6.2 

13–14  
Jährige 7.7 10.6 3.8 6.3 

Westeuropa     

6–7  
Jährige 

7.7 10.6 3.8 6.3 

13–14 Jährige 12.4 16.7 5.4 8.3 

Quelle: ISAAC-Studie   © Obsan 2020 

2.3.6 Nephrotisches Syndrom 

Das nephrotische Syndrom umfasst eine Gruppe von Immuner-
krankungen, bei denen derjenige Teil der Niere durch eine Entzün-
dung beschädigt wird, der für die Blutfilterung zuständig ist. Die 
Betroffenen haben eine erhöhte Eiweissausscheidung im Urin, 
Flüssigkeitsansammlungen im Gewebe und zu tiefe Proteinwerte 
(Franke et al., 2018). Obwohl das nephrotische Syndrom ver-
gleichsweise selten ist, ist es für die betroffenen Kinder mit einer 
erhöhten Mortalität verbunden, wenn Steroide als Behandlung 
nicht wirksam sind und es zu einem Nierenversagen kommt. Die 
Krankheit hat einen epidemischen Verlauf, d.h. sie tritt örtlich und 
zeitlich gehäuft auf, da virale Infektionen in der Wintersaison ei-
nen Ausbruch begünstigen und möglicherweise Herbizide und 
Pestizide eine Rolle spielen könnten (Dossier et al., 2016). Die eth-
nische Herkunft spielt für die Inzidenz und Prävalenz der Erkran-
kung ein wichtige Rolle (Eddy & Symons, 2003).  

Prävalenz und Inzidenz vom nephrotischen Syndrom 

Schweizer Daten 

In der Schweiz sind keine Daten zum nephrotischen Syndrom bei 
Kindern und Jugendlichen vorhanden. Forni et al. (2016) haben 
die Prävalenz des chronisches Nierenversagens untersucht. Ne-
ben dem nephrotischen Syndrom gibt es allerdings diverse an-
dere Ursachen für chronisches Nierenversagen wie z.B. Diabetes 
Mellitus, Zystennieren und angeborene Krankheiten. Bei den 15–
29-jährigen wurde die Prävalenz des chronischen Nierenversa-
gens auf 3.1% geschätzt. 

Europäische Daten 

In der Region um Paris wurde eine Inzidenz von 3,4 pro 100'000 
Kinder im Alter zwischen 6 Monaten und 15 Jahren erhoben (Dos-
sier et al., 2016). Die höchste Inzidenz wurde dabei für eine Ge-
gend festgestellt, deren Bewohner einen tiefen sozio-ökonomi-
schen Status und einen gemischten ethnischen Hintergrund auf-
wiesen. Mit 1,5 pro 100'000 Kinder im Alter von 0–18 Jahren ist 
die Inzidenz in den Niederlanden wesentlich tiefer (Bakkali et al., 
2011). Knaben waren dabei doppelt so häufig betroffen wie Mäd-
chen und im Gegensatz zur französischen Studie waren keine re-
gionalen Unterschiede zu verzeichnen. Dies deckt sich mit Daten 
aus Deutschland (Inzidenz 1.2 pro 100'000 Kinder) (Franke et al., 
2018). Mit einem Anteil von zwei Dritteln waren 2006 ebenfalls 
mehr Knaben betroffen als Mädchen, aber bei einer bestimmten 
Form des nephrotischen Syndroms, der fokal segmentalen Glo-
merulosklerose, haben Mädchen eine 3,3-mal höheres Risiko zu 
erkranken als Knaben. Diese Erkrankungsform war häufiger bei 

Das nephrotische Syndrom ist selten und kommt saisonal ge-
häuft vor. Es kann einen schweren Verlauf annehmen und zu 
Nierenversagen führen. Für die Schweiz liegen keine epidemi-
ologischen Daten vor. 
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Kindern im Alter über 10 Jahren, während das nephrotische Syn-
drom im Allgemeinen durchschnittlich im Alter von 5,5 Jahren 
auftrat. 

2.4 Psoriasis 

Die Psoriasis ist eine entzündliche, nicht-übertragbare Hauter-
krankung, die sowohl Kinder als auch Erwachsene betrifft. Haut-
ausschläge bzw. Schuppenflechten, Nagelveränderungen und 
Gelenksentzündungen charakterisieren die Erkrankung (Michalek 
et al., 2017). Der Beginn der Erkrankung erfolgt bei 30% der Pati-
entinnen und Patienten, bevor sie 15 Jahre alt sind (Seyhan et al., 
2006). In fast 50% der Krankheiten ist zudem eine familiäre Er-
krankung von Verwandten ersten Grades bekannt. Bei Kleinkin-
dern äussert sich die Psoriasis häufig in einem psoriatischen Win-
delausschlag, bei älteren Kindern haben 75% eine Psoriasis vul-
garis, also gerötete, schuppende Herde an Kopfhaut, Gesicht, 
Knie und Ellenbogen. Die zweithäufigste Form, die Guttate pso-
riasis, ist eine akute Form, bei der sich Knötchen bilden und von 
selbst wieder abheilen. Eventuell besteht bei dieser Form ein Ri-
siko für die Entwicklung einer Psoriasis vulgaris. Bei der seltenen 
pustulären Psoriasis bilden sich eitrig gefüllte Blasen. Daneben 
gibt es noch weitere, seltene Psoriasis-Subtypen. Bisherige epide-
miologische Studien zu Psoriasis haben uneinheitliche Definitio-
nen der Psoriasis bzw. Psoriaris-Subtypen verwendet (Burden‐
Teh et al., 2016). Es fehlen zudem Studien zu Komorbiditäten und 
Langzeitfolgen von Psoriasis (Burden‐Teh et al., 2016).  

Prävalenz und Inzidenz von Psoriasis 

Schweizer Daten 

In der Schweiz wurden bisher keine systematischen Prävalenz- o-
der Inzidenzzahlen für die Psoriasis bei Kindern und Jugendlichen 

erhoben. Es gibt mit dem «Swiss Dermatology Network for Tar-
geted Therapies» (SDNTT) zwar ein Register von Psoriasis, aber 
dieses fokussiert auf die Effizienz und Sicherheit von Psoriasis-
Therapien und registriert Patientinnen und Patienten ab einem Al-
ter von 20 Jahren (Maul et al., 2016). 

Wenk und Itin (2003) haben am Kantonsspital Aarau zwi-
schen 1998 und 2001 Kinder, die stationär oder ambulant behan-
delt wurden und eine dermatologische Diagnose hatten, unter-
sucht. Psoriasis wurde bei 3% der 12–15-jährigen dermatologi-
schen Patientinnen und Patienten diagnostiziert und bei 2,6% der 
6–11-Jährigen.  

Europäische Daten 

Egeberg et al. (2017) haben von 2003 bis 2012 die Inzidenz der 
Psoriasis anhand von Registerdaten mit Diagnosen und Medika-
mentenverschreibungen berechnet. Bei den 0–19-Jährigen be-
trägt die Schätzung der Inzidenz 60 pro 100'000 Personenjahre 
im Jahr 2012 und bei den 20–29-Jährigen ist die Inzidenz von ca. 
100 pro 100'000 Personenjahre im Jahr 2003 auf 150 pro 
100'000 Personenjahre im Jahr 2012 angestiegen. In Italien 
wurde für die 0–14-Jährigen eine Inzidenz von 61 pro 100'000 
Personenjahre im Jahr 2006 und 57 im Jahr 2012 geschätzt 
(Cantarutti et al., 2015).  

Michalek et al. (2017) haben Prävalenzdaten bei Kindern zu-
sammengefasst. Die Prävalenzen variieren von 220 pro 100'000 
Kinder in Italien bis 400-730 pro 100'000 Kinder und Jugendliche 
in Deutschland (T 2.8). Die Daten zeigen somit für Europa stark 
variierende Prävalenz- und Inzidenzwerte, die nicht auf die 
Schweiz übertragen werden können. Die Varianz ist überwiegend 
auf methodische Unterschiede zurückzuführen (Michalek et al., 
2017). 
 

T 2.8 Prävalenzwerte für Psoriasis in Italien und Deutschland 

 Autoren Studienjahr Altersgruppe Prävalenz pro 100'000 Personen 

weiblich und männlich männlich weiblich 

Italien  Cantarutti et al. 2015 2012 0-14 220   

Deutschland Schäfer et al. 2011 2005 0-20 730 680 790 

Deutschland  Matusiewicz et al. 2014 2007 ≤18 400  440 350 

Quelle: Michalek et al. 2017 © Obsan 2020 
 
 
 

In der Schweiz fehlen Daten zur Bevölkerungsprävalenz von 
Psoriasis. Aufgrund von verschiedenen Methoden und Defini-

tionen lassen sich europäische Prävalenzen nur einge-
schränkt vergleichen. 
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2.5 Neurologische Krankheiten 

2.5.1 Epilepsie 

Die verschiedenen Krankheitsbilder, die unter Epilepsie zusam-
mengefasst werden, gehören bei Kindern und Jugendlichen zu 
den häufigsten Krankheiten, die das Nervensystem betreffen 
(Freitag et al., 2001). Die Inzidenz der Epilepsie ist im Vergleich zu 
anderen Altersgruppen bei Kleinkindern/Kindern und bei Senioren 
am höchsten (Fiest et al., 2017) – einige Epilepsieformen zeigen 
sich auch ausschliesslich bei Kindern (Cowan, 2002).  

Die Epilepsie ist charakterisiert durch wiederholte Anfälle, die ein 
weites Spektrum umfassen: von kaum wahrzunehmenden Ab-
senzen bis zu Krampfanfällen am ganzen Körper. Die verschiede-
nen Anfallstypen, Übergänge von einem Typen zum anderen und 
die Abgrenzung zu Fieberkrämpfen machen die Prävalenzmes-
sung der Epilepsie zu einer Herausforderung (Cowan, 2002). Es 
ist auch nicht unüblich, dass Epilepsien sich in Verlauf der Kind-
heit «auswachsen». Auch aus diesem Grund wurde im Dezember 
2013 von einer Task Force der «International League Against Epi-
lepsy» (ILAE) die bisher häufig verwendete Definition von mindes-
tens zwei nicht provozierten Anfällen ergänzt (Fisher et al., 2014).  

Prävalenz und Inzidenz von Epilepsie 

Schweizer Daten 

Die letzte Inzidenzstudie wurde in der Schweiz in den neunziger 
Jahren durch Jallon et al. (Jallon et al., 1997) im Kanton Genf 
durchgeführt, wobei eine Inzidenz von 71 pro 100'000 Einwohner 
pro Jahr für 0–10-Jährige und 66,6 für Jugendliche festgestellt 
wurde. Coeytaux et al. (2000) haben in der ganzen Romandie die 
Anzahl der Kinder mit status epilepticus in pädiatrischen Notfall-
stationen erfasst, also Kinder mit aussergewöhnlich lang andau-
ernden Anfällen. Hier betrug die Anzahl pro 100'000 pro Alters-
gruppe: 38,7 (0–4 Jahre), 10,9 (5–14 Jahre) und 4,4 (15–29 
Jahre). Neuere Daten sind nicht vorhanden. 

Europäische Daten 

In einem systematischen Review für Europa fanden Forsgren et 
al. (2005) 11 Studien in 8 europäischen Ländern zur Prävalenz 
von Kindern mit aktiver Epilepsie. Die Prävalenzraten für Vor-
schulkinder/Schulkinder lagen zwischen 320 und 510 pro 
100'000 Kinder. Bei den meisten dieser Studien fand die Datener-
hebung jedoch noch vor dem Jahr 2000 statt.  
Aktuellere Studien liegen vor allem in den nordeuropäischen Län-
dern vor. Syvertsen et al. (2015a) fassen hierzu die Evidenz zu-

sammen und weisen auf methodische und qualitative Unter-
schiede in der Datenerhebung hin. Die Prävalenzen für Kinder bei 
Datenerhebung nach dem Jahr 2000 reichen von 340 (Schweden, 
0–16-jährig) bis 510 (Norwegen, 6–12-jährig) pro 100'000 Kinder. 
Aaberg et al. (2017) fanden in Norwegen eine Prävalenz von 480 
pro 100'000 für Knaben und 460 pro 100'000 für Mädchen im Al-
ter von 0 bis 13 Jahren. Ebenfalls Daten aus Norwegen zeigen, 
dass die Prävalenzen nach Altersgruppen variieren (Syvertsen et 
al., 2015b) (siehe Abbildung G 2.6) mit der höchsten Rate für die 
Gruppe der 10- bis 14-Jährigen. Larsson und Eeg-Olofsson stell-
ten in Schweden einen Prävalenzpeak in der Gruppe der 8–11-
Jährigen fest. Im Kinder- und Jugendbericht Deutschland (Greiner 
et al., 2018) wurde anhand von Versicherungsdaten aus dem Jahr 
2016 über eine Periodenprävalenz (12 Monate) von 700 Fällen pro 
100'000 Kinder und Jugendlichen berichtet. Auch bei diesen Da-
ten zeigten sich altersspezifische Muster mit 300 Fällen pro 
100'000 bei den unter 1-Jährigen und 1000 Fällen pro 100'000 
bei den 16-Jährigen. Ein Geschlechterunterschied mit höherer 
Prävalenz in Knaben als bei Mädchen zeigt sich in fast allen Al-
tersgruppen, wenngleich nicht immer statistisch signifikant 
(Forsgren et al., 2005) und in Abhängigkeit verschiedener Subty-
pen (Christensen et al., 2005). 

G 2.6 Prävalenz der Epilepsie in Norwegen, nach Altersgrup-
pen 

Anzahl Fälle pro 100'000 Personen 

 

Quelle: Syvertsen et al. 2015; Alle Raten sind pro 100'000 Personen 
für Prävalenztag 01.01.2014 © Obsan 2020 

2.5.2 Zerebralparese 

Zerebralparese (ZP) ist ein Sammelbegriff für eine Gruppe von 
Krankheiten der kindlichen Entwicklung aufgrund einer Schädi-
gung des fetalen (Gehirn des Kindes ab der 9. Schwangerschafts-
woche bis zur Geburt) oder kindlichen Gehirns vor, während oder 
nach der Geburt (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, 2000). 
Sie betrifft insbesondere die Entwicklung der motorischen und 
Bewegungsfunktionen, aber auch der Sinnesfunktionen (z.B. Se-
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Die Epilepsie ist eine relativ häufige Erkrankung im Kindes- und 
Jugendalter. Die Prävalenz der Epilepsie ist stark abhängig 
vom Alter, Geschlecht und Epilepsiesubtyp. In der Schweiz 
fehlen aktuelle Daten.  
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hen), der mentalen Funktionen (z.B. Aufmerksamkeit, Wahrneh-
mung), der urogenitalen und reproduktiven Funktionen (z.B. Bla-
senkontrolle) welche die Ausführung von alltäglichen Aktivitäten 
und die gesellschaftliche Teilhabe behindern (z.B. die Kommuni-
kation) (Rosenbaum et al., 2007). Manchmal werden die Symp-
tome der ZP auch begleitet von Epilepsie, Verhaltensauffälligkei-
ten und/oder sekundären muskuloskelettalen Problemen (z.B. 
Muskelverkürzungen) (Rosenbaum et al., 2007). Es gibt verschie-
dene Untergruppen von ZP: unilateral-spastisch (vor allem eine 
Körperseite betreffend), bilateral-spastisch (beide Körperseiten 
betreffen, mit einer hohen Eigenspannung der Muskulatur), dyski-
netisch (wechselnde Eigenspannung der Muskulatur von zu nied-
rig bis zu hoch) und ataktisch (fahrige, unharmonische Bewe-
gungsabläufe) (T 2.9) (Cans et al., 2008; Krägeloh-Mann & Cans, 
2009). Am häufigsten wird die bilateral-spastische ZP diagnosti-
ziert.  

Auf Grund ihrer Einschränkungen brauchen Kinder mit ZP 
häufig dauerhafte Betreuung durch verschiedene Gesundheits-
professionen (d.h. Ergotherapie, Logopädie, Medizin, Orthoptik, 
Physiotherapie), durch Pädagogen in Regelschulen oder speziel-
len Schulen (z.B. Heilpädagoge/in, Psychomotoriktherapeut/in), 
durch soziale Dienstleister, um ihre Lebensqualität zu fördern und 
die gesellschaftliche Teilhabe zu ermöglichen (Baumann et al., 
2018) . 

Prävalenz und Inzidenz der Zerebralparese 

Schweizer Daten 

ZP ist eine der häufigsten kindlichen Krankheiten, die eine körper-
liche Behinderung zur Folge haben. Für die gesamte Schweiz lie-
gen derzeit keine aktuellen Studien zur Prävalenz vor. Ein ZP-Re-
gister ist derzeit in Entwicklung, verfügt jedoch noch über keine 
Daten (A. Tscherter, persönliche Kommunikation, 5. Februar 
2019). Eine Untersuchung im Kanton St. Gallen im Zeitraum zwi-
schen 1995 und 2009 bei Kindern von Null bis 4 Jahren zeigte 
eine Prävalenz von 190 von 100'000 Personen (Forni et al., 2018).  
 
 
 
 
 
 
 
 
 

T 2.9 Relative Häufigkeit der Untergruppen der Zerebral-
parese 

Untergruppe  
Zerebralparese 

SCPE- 
database 

SCPE- 
database 

Kanton  
St. Gallen 

Europa 

Zeitraum 1977-1996 1996-2003 1995-2009 k.A. 

Bilateral-Spastisch 
(beide Körperseiten be-
treffen, mit einer hohen 
Eigenspannung der 
Muskulatur) 

58% 60,3% 52,1% 50% 

Unilateral-Spastisch 
(vor allem eine Körper-
seite betreffend) 

30% 39,5% 34,3% 30% 

Dyskinetisch 
(wechselnde Eigen-
spannung der Muskula-
tur von zu niedrig bis 
zu hoch) 

7% 8% 7,9% 7% 

Ataktisch  
(fahrige, unharmoni-
sche Bewegungsab-
läufe) 

4% 3,8% 7,1% 6% 

Unbekannt/Nicht klas-
sifizierbar 

1% 1,9% - 7% 

Quelle: angepasst nach Forni et al., 2018, Cans et al. 2008, Krägeloh-
Mann & Cans, 2009; SCPE 2000a  © Obsan 2020 

Europäische Daten 

In Europa beläuft sich laut einem europäischen Register für CP, 
dem Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), die Prä-
valenz auf 222 von 100’000 Personen (Surveillance of Cerebral 
Palsy in Europe, 2000). 

Eine Studie aus Frankreich bei Kindern zwischen 4 und 7 Jah-
ren zeigte ähnliche Ergebnisse mit einer Prävalenz von 177 (95% 
KI=157–199) von 100'000 Personen (Sellier et al., 2016). Die Er-
gebnisse der vorher genannten Studien unterscheiden sich stark 
von Studien, die in Wales in Grossbritannien und Norwegen durch-
geführt wurden. Die Prävalenz von ZP pro 100'000 Personen be-
trägt in Wales bei Kindern zwischen 3 und 15 Jahren 244 (95% 
KI=241–247) (Glinianaia et al., 2017). Sie liegt in Norwegen bei 
Kindern zwischen 6 und 12 Jahren bei 300 (Surén et al., 2012) und 
zwischen 5 und 17 Jahren bei 250 (95% KI= 240–270) (Hollung 
et al., 2017). Die Autoren der norwegischen Studien begründen die 
Unterschiede in der Prävalenz darin, dass die Studie von 2017 na-
hezu 100% aller Fälle mit ZP umfasst und diese von 2012 weniger 
(Hollung et al., 2017). Verschiedene Studien zeigen, dass die Prä-
valenz für ZP höher ist bei frühgeborenen Kindern (8200 von 
100'000) (Hirvonen et al., 2014), Kindern mit geringem Geburts-
gewicht (Stavsky et al., 2017) und bei Mehrlingsgeburten (700 
von 100'000) (Hirvonen et al., 2014). Der Vergleich mit den euro-
päischen Daten lässt vermuten, dass die Prävalenz in der Schweiz 
etwas tiefer liegt, wenngleich aktuell noch keine nationalen 
Schweizer Daten vorliegen. 

Zerebralparese ist eine der häufigsten kindlichen Krankheiten, 
die eine körperliche Behinderung zur Folge haben. Eine Unter-
suchung im Kanton St. Gallen zeigte eine Prävalenz von 190 
von 100'000 Personen.  
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2.6 Angeborene Krankheiten und  
Behinderungen 

2.6.1 Kurzsichtigkeit (Myopie) 

Mit Myopie oder Kurzsichtigkeit wird eine bestimmte Form der 
optischen Fehlsichtigkeit des menschlichen Auges bezeichnet. 
Die Myopie ist dadurch gekennzeichnet, dass Objekte in der Ferne 
nicht scharf gesehen werden können. Grund dafür ist ein Missver-
hältnis zwischen der Brechkraft des Auges und der Länge des 
Augapfels, was dazu führt, dass Lichtstrahlen weiter entfernter 
Objekte sich nicht auf der Netzhaut, sondern bereits vor ihr bün-
deln. Myopie kann durch Tragen von Brillen und Kontaktlinsen o-
der durch operative Sehkorrektur mit Augenlaser oder Implanta-
ten meist gut behandelt werden.  

Inzidenz und Prävalenz von Myopie 

Schweizer Daten 

Für die Schweiz liegen momentan keine aktuellen, epidemiologi-
schen Studien zur Prävalenz von Myopie vor. Für den europäi-
schen Raum existieren hingegen mehrere Studien, die sich aller-
dings recht stark in Bezug auf die Definition von Myopie und die 
untersuchten Altersgruppen unterscheiden.  

Europäische Daten 

Eine schwedische Untersuchung von 1045 Kindern im Alter zwi-
schen 12 und 13 Jahren fand, dass 49,7% der Kinder auf mindes-
tens einem Auge eine Kurzsichtigkeit von mindestens -0,5 Diopt-
rie aufweisen (Villarreal et al., 2000). Eine vergleichbare Studie in 
Birmingham ergab bei 2940 Kindern der Altersgruppe 12 – 13 
Jahre hingegen eine Prävalenz von 29,4% und für die 940 Kinder 
im Alter zwischen 6 und 7 Jahren eine Prävalenz von 9,4% (Logan 
et al., 2011). Eine weitere Studie aus Grossbritannien untersuchte 
1029 Kinder im Alter zwischen 10 und 11 Jahren und stellte Kurz-
sichtigkeit bei 11,9% der Kinder fest (Rudnicka et al., 2010). Eine 
Meta-Analyse von 15 populationsbasierten Studien aus mittel- 
und westeuropäischen Ländern ermittelte für die Alterskategorie 
15–19 Jahre ein Myopieprävalenz von 27,4% (95% Konfidenzin-
tervall (KI)=17,0–37,8) und für 20–24-Jährige eine Prävalenz von 
34,2% (95% KI=27,9–40,6) (Williams et al., 2015), wobei als kurz-
sichtig nur Personen mit mindestens -0,75 Dioptrie klassifiziert 
wurden. Schliesslich fand eine Studie bei 17640 Kindern in 
Deutschland, dass 13,3% der 3–17-Jährigen eine Sehhilfe benöti-
gen (Schuster et al., 2017). Eine Übersichtsarbeit zur Epidemiolo-
gie von Refraktionsfehlern hält fest, dass in Deutschland und Eu-
ropa von einer Myopieprävalenz bei Kindern bis 5 Jahren von 
1,6%, bei Kindern und Jugendlichen bis 15 Jahre von 17% und bei 

18-Jährigen von 23% ausgegangen werden kann (Wolfram, 
2017). 

Kurzsichtigkeit bei Kindern, Jugendlichen und jungen Erwach-
senen ist nicht nur sehr verbreitet. Vielmehr hat die Prävalenz von 
Kurzsichtigkeit in den letzten Jahrzehnten weltweit und auch in 
Europa deutlich zugenommen (Williams et al., 2015), wobei sich 
dieser Anstieg vor allem in der jüngeren Bevölkerung bemerkbar 
macht (Wolfram, 2017). Grosse Unterschiede bestehen auch zwi-
schen Ethnien und Regionen. Besonders hohe Myopieprävalen-
zen finden sich in Asien, wo bis zu 80% der 18-Jährigen von Kurz-
sichtigkeit betroffen sind; demgegenüber sind nur 5,5% der ju-
gendlichen Schwarzafrikaner im Alter von 15 Jahren kurzsichtig 
(Wolfram, 2017). 

2.6.2 Sehbeeinträchtigung und Blindheit 

Der Schweregrad einer Sehbeeinträchtigung wird nach der Inter-
nationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten und ver-
wandter Gesundheitsprobleme (ICD-10) in 5 Stufen eingeteilt. Als 
hochgradig sehbehindert gelten dabei Personen, die eine Seh-
schärfe von gleich oder weniger als 5%, aber mehr als 2% aufwei-
sen. Liegt der Visus, d.h. das Sehvermögen, unter 2%, so gilt die 
Person als blind, auch wenn noch Lichtwahrnehmung vorhanden 
ist (T 2.10).  

T 2.10 Schweregrade der Sehbeeinträchtigung 

Stufe Sehschärfe mit bestmögli-
cher Korrektur (in Ferne) 
gleich oder geringer als 

Sehschärfe mit best-
möglicher Korrektur 
(in Ferne) höher als 

0: Leichte oder 
keine Sehbeein-
trächtigung 

 6/18 (30%) 

1: Mittelschwere 
Sehbeeinträchti-
gung 

6/18 (30%) 6/60 (10%) 

2: Schwere Seh-
beeinträchtigung 

6/60 (10%) 3/60 (5%) 

3: Hochgradige 
Sehbeeinträchti-
gung 

3/60 (5%) 1/60 (Fingerzählen 
bei 1m) (2%) 

4: Blindheit 1/60 (Fingerzählen bei 
1m) (2%) 

Lichtwahrnehmung 

5: Blindheit keine Lichtwahrnehmung  

Quelle: ICD-10-GM 2016 
Anmerkung zum Lesen der Tabelle: Der Wert 6/60 bedeutet, dass eine 
sehbehinderte Person ein genormtes Sehzeichen erst in 6 Metern Ent-
fernung wahrnimmt, während dasselbe Zeichen bei normalem Seh-
vermögen im Abstand von 60 Metern erkannt wird (analoge Interpre-
tation von anderen Werten). In Klammern: Sehvermögen in Prozent. 

Myopie ist schon bei unter 25-Jährigen weit verbreitet. Unter-
schiedliche Studien aus Europa belegen, dass die Prävalenz in 
den letzten Jahrzehnten deutlich zugenommen hat. 
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Prävalenz von Blindheit und Sehbeeinträchtigung 

Schweizer Daten 

Eine Studie des Schweizer Zentralvereins für das Blindenwesen 
aus dem Jahr 2012 schätzt, dass 325'000 Personen mit einer 
Sehbeeinträchtigung in der Schweiz leben, wobei schätzungs-
weise 10'000 davon blind sind (Spring, 2012). Dies entspricht ei-
ner Prävalenz von 4,1% in der Gesamtbevölkerung. Von Blindheit 
und Sehbehinderung betroffen sind vor allem ältere Personen. Bei 
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen liegt die Prä-
valenz deutlich unter einem Prozent (G 2.7). 

Die Studie von Spring zog unterschiedliche Datenquellen für 
die Prävalenzschätzungen heran. Es bleibt unklar, welchen Grad 
an Sehbeeinträchtigung die in der Studie eingeschlossenen Per-
sonen hatten. Eine Meta-Analyse, welche die globale Prävalenz 
von Blindheit und Sehbeeinträchtigungen untersuchte (Bourne et 
al., 2017), legte ihren Analysen die ICD-10-Klassifikation zugrunde 
(s.o.). Als blind gelten hier Personen mit einem Visus von 2% oder 
weniger (Stufen 4 und 5). Weiterhin fassten die Autoren Personen 
der ICD-10-Stufen 1–3 in einer Kategorie mittlere bis hochgradige 
Sehbeeinträchtigungen zusammen. Für die Schweiz schätzten 
Bourne und Kollegen bei den Frauen eine Prävalenz von 0,27% 
(Blindheit) und 2,29% (mittlere bis hochgradige Sehbeeinträchti-
gung) für das Jahr 2015. Bei den Männern beliefen sich die ent-
sprechenden Prävalenzen auf 0,17% und 1,54%. In der Gesamtbe-
völkerung ergeben sich damit geschätzte 18'700 Fälle von Blind-
heit und 162'750 Fälle von mittlerer bis hochgradiger Sehbeein-
trächtigung. Insgesamt entspricht dies rund 182'000 Personen o-
der einer Prävalenz von 2,2%. Auffällig ist, dass die Anzahl be-
troffener Personen in der Bourne-Studie deutlich geringer ausfällt 
als in der Studie des Schweizer Zentralvereins für das Blindenwe-
sen (Spring, 2012). Ein wesentlicher Grund hierfür dürfte in der 
Verwendung unterschiedlicher Klassifikationen liegen. Bedauerli-
cherweise liefert die Studie von Bourne und Mitautoren keine al-
tersspezifischen Prävalenzen für das Kindes- und Jugendalter. 
Unterstellt man jedoch für diese Altersgruppen ein der Prävalenz 
in der Gesamtpopulation ähnliches Verhältnis, d.h. 2,2% in der 
Bourne-Studie und 4,1% in der Studie des Schweizerischen Zent-
ralvereins für das Blindenwesen, so dürften auch die altersspezi-
fischen Prävalenzen von Kindern und Jugendlichen mit mindes-
tens einer mittleren Sehbeeinträchtigung deutlich geringer ausfal-
len und womöglich bis zu 50% tiefer liegen, als die in Grafik 2.7 
dargestellten Prävalenzen.  

G 2.7 Prävalenz der Blindheit und Sehbehinderung, 2012 

 

Quelle: Spring 2012, Schweizer Zentralverein für das Blindenwesen 
 © Obsan 2020 

2.6.3 Gehörlosigkeit und Hörbeeinträchtigungen 

Gehörlosigkeit bedeutet, dass Geräusche und Töne nicht oder nur 
minimal wahrnehmbar sind. Als gehörlos oder taub gilt eine Per-
son nach der von der WHO entwickelten Einteilung der Schwerhö-
rigkeit nach dem Schweregrad (WHO, 2019), wenn der mittlere 
Hörverlust bei 81 oder mehr Dezibel (dB) liegt (Schweregrad 4). 
Personen mit einem Schweregrad IV sind entweder vollständig 
taub oder verfügen nur noch über ein geringfügiges Hörvermögen 
(T 2.11). Ein substantiell einschränkender Verlust des Gehörs 
(disabling hearing loss) liegt vor, wenn der Hörverlust bei Erwach-
senen mehr als 40 dB im besser hörenden Ohr und bei Kindern 
und Jugendlichen mehr als 30 dB im besser hörenden Ohr beträgt 
(WHO, 2019). Seit 1999 wird in der Schweiz bei nahezu allen Neu-
geborenen ein Gehörtest durchgeführt (Cao-Nguyen & Guyot, 
2009). Epidemiologische Studien zu Gehörlosigkeit und Hörbeein-
trächtigungen bei Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsen 
sind allerdings nur sehr spärlich vorhanden.  

Inzidenz und Prävalenz von Gehörlosigkeit und Hörbeein-
trächtigungen 

Schweizer Daten 

Beim Schweizerischen Gehörlosenbund geht man davon aus, 
dass es in der Schweiz rund 10'000 vollständig gehörlose Perso-
nen gibt (SGB-FSS, 2019); exakte Zahlen hierzu existieren jedoch 
nicht. Die Inzidenz eines beidseitigen Hörverlusts von 40dB oder 
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mehr lag bei 12'080 untersuchten Neugeborenen im Universitäts-
spital Zürich im Zeitraum 2005–2010 bei 120–140 Neugebore-
nen pro 100'000 (Metzger et al., 2013). Gesamtschweizerisch 
liegt die Inzidenz bei 170 pro 100'000 Neugeborene, wobei erheb-
lich regionale Unterschiede bestehen (Cao-Nguyen & Guyot, 
2009). Die WHO schätzt die Prävalenz von substantiell einschrän-
kendem Verlust des Gehörs (disabling hearing loss) bei Kindern 
und Jugendlichen im Alter 0–15 in Ländern mit hohen Einkom-
men auf 0,5% (WHO, 2019), was 500 Fällen pro 100'000 Personen 
in dieser Altersgruppe entspricht. Eine holländische Studie unter-
suchte die Prävalenz von Hörbeeinträchtigungen bei 9–11-Jähri-
gen und fand, dass 7,8% einen Hörverlust von mindestens 16dB 
in einem oder beiden Ohren aufwiesen (le Clercq et al., 2017). Die 
Mehrzahl der Kinder wiesen jedoch Hörverluste auf nur einem Ohr 
und in geringem Ausmass auf (16–25dB). Die Wahrscheinlichkeit 
eines Hörverlusts war bei Kindern mit einer Vorgeschichte von 
wiederkehrenden Mittelohrentzündungen deutlich erhöht. Eine 
weitere Studie bei Kindern im Alter von 8 bis 14 Jahren in 
Deutschland diagnostizierte bei 12,8% der Kinder einen Hörver-
lust von mehr als 20dB auf mindestens einem Ohr und 2,4% der 
Kinder hatten sogar einen Hörverlust von mehr als 30dB (Robert 
Koch-Institut & Bundeszentrale für gesundheitliche Aufklärung, 
2008). Als potentiell gesundheitsschädigende Lärmquellen be-
nannten die Studienautoren insbesondere tragbare Musikabspiel-
geräte, die von 45% der 8–10-Jährigen und 70,3% der 11–14-Jäh-
rigen benutzt werden, wobei 23,5% der Gerätebenutzer angaben, 
die Musik ziemlich laut oder sehr laut zu hören. 

T 2.11 Schweregrad der Schwerhörigkeit 

Stufe Mittlerer  
Hörverlust 

Symptome 

0 
Normales Hör-
vermögen 

25db oder 
besser 

Person kann Flüstersprache hören 
und hat keine oder nur leichte Prob-
leme bei der Kommunikation. 

1 
Geringgradige 
Schwerhörigkeit 

26-40dB Person hat Mühe Flüstersprache zu 
hören und zu verstehen. Person hat 
Schwierigkeiten aus einiger Entfer-
nung und mit Hintergrundgeräu-
schen Gesprochenes zu hören und 
zu verstehen. 

2 
Mittelgradige 
Schwerhörigkeit 

41-60dB Person hat Mühe in normaler Laut-
stärke Gesprochenes auf Nahe Dis-
tanz zu hören und zu verstehen. 

3 
Hochgradige 
Schwerhörigkeit 

61-80dB Personen kann nur sehr laut Ge-
sprochenes hören und verstehen. 
Normale Gespräche können nicht 
mitverfolgt werden.  

4 
Hörreste oder 
Taubheit 

≥81dB Person nimmt laute Geräusche wo-
möglich als Vibrationen wahr.  

Quelle: WHO 2019  © Obsan 2020 

2.6.4 Trisomie 21 (Down-Syndrom) 

Trisomie 21 ist die häufigste Chromosomenstörung und die häu-
figste Ursache für Intelligenzminderung beim Menschen. Verur-
sacht wird sie durch eine Chromosomenabweichung, bei der das 
21. Chromosom dreifach vorhanden ist (Gillessen-Kaesbach & 
Hellenbroich, 2019). Die durchschnittliche Lebenserwartung von 
Menschen mit Trisomie 21 liegt bei etwa 50 Jahren. Klinische Zei-
chen sind charakteristische Gesichtszüge mit nach aussen an-
steigenden Lidachsen, flachem Nasenrücken, kleinem Mund und 
oft kurzem und breitem Hals sowie Muskelhypotonie (verringerte 
Muskelspannung) und Hypermobilität der Gelenke. Die motori-
sche und sprachliche Entwicklung ist verzögert. Bei etwa 45% der 
Betroffenen kommen Herzfehler vor (Gillessen-Kaesbach & Hel-
lenbroich, 2019). Bei 38% bis 78% tritt Schwerhörigkeit auf. Es be-
steht auch ein höheres Risiko für andere Krankheiten, unter ande-
rem Diabetes, Leukämie, Schlafapnoe und juvenile rheumatoide 
Arthritis (Roizen & Patterson, 2003). Verschiedene Professionen 
sind in die Förderung von Menschen mit Trisomie 21 involviert, 
unter anderem Ergotherapie, Physiotherapie und Logopädie (Wil-
ken, 2016). 

Prävalenz und Inzidenz von Trisomie 21 (Down Syndrom) 

Schweizer Daten 

Die Zahlen zur Prävalenz von Trisomie 21 in der Schweiz konzent-
rieren sich im Umfeld von Geburten und Schwangerschaftsabbrü-
chen. Das BFS (2014) registrierte in der Schweiz für den Zeitraum 
2008 bis 2012 insgesamt 356 Fälle bei 392'147 Neugeborenen, 
was einer Prävalenz von 90.8 Fällen pro 100'000 Lebendgeburten 
entspricht. Die Daten aus dem EUROCAT-Register für den Kanton 
Waadt lagen bei einer Prävalenz von 85 Fällen pro 100'000 Le-
bendgeburten im Zeitraum 1997 bis 2016 (EUROCAT, 2018a). 
Während die Anzahl der Lebendgeburten mit Trisomie 21 von 
1997 bis 2016 nur punktuell Schwankungen zeigt, hat die Anzahl 
der Schwangerschaftsabbrüche mit Trisomie 21 von 1997 bis 
2016 deutlich zugenommen (G 2.8). 

Europäische Daten 

Für die restlichen (neben Waadt) im EUROCAT-Register vertrete-
nen europäischen Regionen lag die Prävalenz im selben Zeitraum 
(1997 bis 2016) bei 100,5 Fällen pro 100'000 Lebendgeburten 
(EUROCAT, 2018b). Im europäischen Raum variiert die Lebendge-
burtenprävalenz. Eine estnische Querschnittstudie erfasste für 
den Zeitraum 1995 bis 2003 eine Prävalenz von 109 Fällen pro 
100'000 Lebendgeburten (Reimand et al., 2006). In zwei nieder-
ländischen Studien lag die entsprechende Prävalenz bei 145,7 für 
den Zeitraum 1997 bis 2007 (van Gameren-Oosterom et al., 2012) 

In der Schweiz kommen pro 100'000 Lebendgeburten etwa 90 
Kinder mit Trisomie 21 zur Welt. Die Anzahl der Schwanger-
schaftsabbrüche bei Diagnosestellung einer Trisomie 21 hat 
von 1997 bis 2016 deutlich zugenommen. 
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beziehungsweise 160 für das Jahr 2003 (Weijerman et al., 2008). 
Eine kroatische Querschnittstudie erfasste für den Zeitraum 1996 
bis 2005 eine Prävalenz von 140 Fällen auf 100'000 Lebendge-
burten (Brajenović-Milić et al., 2008), während eine finnische Stu-
die für die Jahre 2002 bis 2006 auf eine Prävalenz von 134 Fällen 
pro 100'000 Lebendgeburten kam (Marttala et al., 2010). Diese 
Variabilität hat vermutlich unter anderem mit einem länderspezi-

fisch unterschiedlichen Umgang mit Schwangerschaftsabbrü-
chen zu tun. So ist die Lebendgeburtenprävalenz in Irland und 
Malta, wo zum Erfassungszeitpunkt vergleichsweise restriktive 
Regelungen zum Schwangerschaftsabbruch herrschten, einiges 
höher als in Ländern mit einer liberaleren Abtreibungsgesetzge-
bung (G 2.9). 
 

G 2.8 Trisomie 21/Down-Syndrom: Anzahl Lebendgeburten, Totgeburten und Schwangerschaftsabbrüche im Kanton Waadt, 
1997–2016 

 
Quelle: EUROCAT (2018a) © Obsan 2020 

G 2.9 Trisomie 21/ Down-Syndrom: Anzahl Lebendgeburten, Totgeburten und Schwangerschaftsabbrüche, 2007-2016 

 
Quelle: EUROCAT (2018b), *keine Angaben zu Schwangerschaftsabbrüchen.  © Obsan 2020 
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2.6.5 Spina bifida 

Die Spina bifida gehört zu den spinalen Dysraphien (Verschluss-
störungen des Neuralrohrs im Bereich der Wirbelsäule). Dysra-
phien entstehen im Zeitraum der dritten oder vierten Schwanger-
schaftswoche als Störungen bei der Bildung des Neuralrohrs. Bei 
solchen Verschlussstörungen des Neuralrohrs können sich je 
nach Ort und Zeitpunkt der Störung kranielle (im Bereich des Ge-
hirns) oder spinale (im Bereich der Wirbelsäule) Dysraphien bil-
den. Zu den Risikofaktoren für das Auftreten einer spinalen Dys-
raphie gehören hohes mütterliches Alter, Diabetes, Alkoholmiss-
brauch sowie Zink- und Folsäuremangel. Bei der Spina bifida tritt 
eine defekte Fusion von Wirbelknochen auf. Unterschieden wird 
zwischen einer geschlossenen Form (Spina bifida occulta) und ei-
ner offenen Form (Spina bifida aperta). Mit Spina bifida occulta ge-
borene Kinder sind bei der Geburt meist neurologisch unauffällig, 
es können jedoch in der Folge Komplikationen auftreten, welche 
zu Kontinenzproblemen, Sensibilitätsstörungen und Schmerzen 
führen können. Die Spina bifida aperta ist in der Regel mit sensib-
len und motorischen Ausfallerscheinungen, unter anderem Bla-
sen- und Mastdarmentleerungsstörungen, verbunden. Die Aus-
prägung dieser Störungen hängt vom genauen Ort der Störung ab 
(Boltshauser et al., 2019). Häufig tritt die Spina bifida aperta mit 
anderen Fehlbildungen der Wirbelsäule und des Hirns auf, die zu 
Atem- und Schluckstörungen, Hydrozephalus und teilweise zu In-
telligenzminderung führen können. Zu Folgekomplikationen einer 
Spina bifida aperta gehören Skoliosen, Hüftluxationen, Fussdefor-
mitäten, metabolisches Syndrom (die Kombination von Fettleibig-
keit, Bluthochdruck, Störungen des Fettstoffwechsels und Stö-
rungen des Zuckerstoffwechsels) und Depression (Boltshauser et 
al., 2019; Mitchell et al., 2004). Neben operativen Verfahren um-
fasst die Behandlung Physiotherapie und Ergotherapie, z.B. die 
Hilfsmittelversorgung zur Verbesserung der selbstständigen Mo-
bilität (Boltshauser et al., 2019; Case-Smith & O’Brien, 2015). 

Prävalenz und Inzidenz der Spina bifida 

Schweizer Daten 

Zahlen zur Prävalenz von Spina bifida bestehen lediglich für die 
Prävalenz bei Geburt. Das BFS gibt für den Zeitraum von 2008 bis 
2012 bei 392'147 Neugeborenen in der Schweiz 76 Fälle von 
Spina bifida an, was einer Prävalenz von 19,4 Fällen pro 100'000 
Lebendgeburten entspricht (BFS, 2014). Eine Schweizerische 
Querschnittstudie (Poretti et al., 2008) kommt für den Zeitraum 
von 2001 bis 2007 auf eine Prävalenz von 13 Fällen pro 100'000 
Lebendgeburten für Neuralrohrverschlussstörungen (Myelome-
ningocele, Anencephalie und Encephalocele). Im Kanton Waadt, 
der als einziger Schweizer Kanton, dem europäischen Register 
EUROCAT angeschlossen ist, lag die Prävalenz im Zeitraum 2007 
bis 2016 mit 8,6 Fällen pro 100'000 Lebendgeburten etwas tiefer 
als bei den restlichen im Register vertretenen europäischen Län-
dern (EUROCAT, 2018c). 

Europäische Daten 

Bei den neben der Schweiz im EUROCAT-Register vertretenen eu-
ropäischen Ländern liegt die Prävalenz von Spina bifida bei 16,2 
Fällen pro 100'000 Lebendgeburten (EUROCAT, 2018d). Eine bri-
tische Studie (Morris & Wald, 2007) stellte für das Jahr 2004 eine 
Prävalenz von 20 Fällen von Spina bifida pro 100'000 Lebendge-
burten in England und Wales fest, während eine ungarische Stu-
die (Szabó et al., 2013) für die Region Südost-Ungarn eine Prä-
valenz von 17,3 Fällen spinaler und kranieller Dysraphien pro 
100'000 Lebendgeburten für den Zeitraum von 1994 bis 2005 do-
kumentierte.  

In der Schweiz und Europa scheint die Prävalenz von Spina 
bifida somit zwischen 8,6 und 20 Fällen pro 100'000 Lebendge-
burten zu liegen. Die Inzidenz von Spina bifida und anderen Neu-
ralrohrverschlussstörungen liegt aber um einiges höher. In der 
Schweiz wurden nach der Querschnittstudie von Poretti und Kol-
legen (2008) im Zeitraum 2001 bis 2007 jeweils 9 bis 10 Kinder 
mit Neuralrohrverschlussstörungen geboren, aber etwa gleich 
viele betroffene Schwangerschaften abgebrochen. Mütter ohne 
schweizerische Staatsbürgerschaft waren mit 39% im Vergleich 
zu ihrem Anteil an der Gesamtbevölkerung deutlich übervertreten, 
was laut den Autoren möglicherweise auf Kommunikations-
schwierigkeiten mit Ärztinnen und Ärzten und auf die schwerere 
Erreichbarkeit dieser Gruppe durch Gesundheitsförderungskam-
pagnen, in diesem Falle zur präventiven Wirkung von Folsäure, zu-
rückgeführt werden könnte. Auch die ungarische Studie von 
Szabó und Kollegen (2013) berichten, dass im Untersuchungs-
zeitraum 1994 bis 2005 die gleiche Anzahl betroffener Schwan-
gerschaften abgebrochen wurden, wie Kinder mit Spina bifida ge-
boren wurden (jeweils 27). 

2.6.6 Muskeldystrophien und spinale Muskelatrophien 

Mit Muskeldystrophien wird eine heterogene Gruppe von Krank-
heiten bezeichnet, die durch eine zunehmende Muskelschwäche 
gekennzeichnet sind (Hübner et al., 2013; Michaelis & Niemann, 
2017). Die Ursache dafür sind Gendefekte, die an 30 verschiede-
nen Chromosomen auftreten können und zur Folge haben, dass 
zu wenig Dystrophin (ein Muskel-Struktur-Protein) gebildet wird. 
Die Folgen sind Muskelfaserdegenerationen (Rückbildung der 
Muskelfasern), die zu Muskelschwäche führen. Die ersten Symp-
tome zeigen sich häufig schon im Kleinkindalter und sind häufi-
ges Fallen, Schwierigkeiten beim Gehen, Laufen, Treppensteigen 
und beim Gehen auf Zehen, Atemprobleme, Trinkschwäche und 
eine Herzmuskelschwäche. Die Diagnose wird durch eine Muskel-
biopsie (chirurgischer Eingriff zur Entnahme und Untersuchung 

In der Schweiz kommt Spina bifida je nach Datenquelle in ca. 
8 bis 19 von 100'000 Lebendgeburten vor, vergleichbar mit 
dem europäischen Ausland. Eine Häufung von Spina bifida bei 
Müttern mit Migrationshintergrund weist auf einen erhöhten 
Informationsbedarf zu Präventionsmassnahmen hin. 
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von Muskelgewebe), Gen- und Bluttests gestellt. Da die Muskel-
schwäche fortschreitend ist, sind viele Kinder ab etwa dem neun-
ten Lebensjahr auf den Rollstuhl angewiesen (Hübner et al., 2013; 
Michaelis & Niemann, 2017). Das Fortschreiten der Krankheiten, 
also das Fortscheiten der Muskelschwäche, kann bis heute nicht 
wesentlich medikamentös beeinflusst werden (Hübner et al., 
2013). Die Spinale Muskelatrophie ist eine spezifische Form der 
Muskeldystrophie, die in ihrer ausgeprägtesten Form (Spinale 
Muskelatrophie Typ I) zu Atemversagen und Tod innerhalb der 
ersten zwei Lebensjahre führt (Bladen et al., 2014).  

Die Therapie für die Kinder mit Muskeldystrophien (Muskel-
wachstumsstörungen) und -atrophien (Muskelschwund) be-
schränkt sich auf palliative und rehabilitative Massnahmen. Dabei 
steht die grösstmögliche Selbständigkeit in der Fortbewegung 
und in der Ausführung von alltäglichen Aktivitäten und die Ermög-
lichung der gesellschaftlichen Teilhabe im Vordergrund. Ein mul-
tiprofessionelles Team bestehend aus Ergo- und Physiotherapeu-
ten, Logopäden, Orthopädietechnikern, Sozialarbeitern, Pflege-
fachpersonen und Medizinern ist ideal für die optimale Versor-
gung der Kinder und ihrer Familien (Rogers, 2005). Zudem können 
orthopädische und andere Hilfsmittel die Fortbewegung und Selb-
ständigkeit erleichtern und/oder ermöglichen.  

Prävalenz und Inzidenz von Muskeldystrophie 

Schweizer Daten 

Der Jahresbericht 2018 des Schweizer Register für neuromuskuläre 
Erkrankungen (Kruijshaar et al., 2019) zeigt, dass in der Schweiz 
derzeit 383 Personen mit einer Muskeldystrophie registriert sind.  
Abbildung G 2.10 zeigt die Häufigkeit der Muskeldystrophien in 
Prozent in der Schweiz.  

Europäische Daten 

International existieren mehrere Studien, die jedoch verschiedene 
Krankheiten von Muskeldystrophien inkludieren. Bladen und Kol-
legen (2014) untersuchten die Verbreitung und die Untergruppen 
der Spinalen Muskelatrophie basierend auf 5'068 Fällen aus der 
Globalen TREAT-NMD Datenbank, in der Daten aus 25 Ländern, 
unter anderem der Schweiz, gesammelt wurden. Sie fanden eine 
Inzidenz der Spinalen Muskelatrophie von 10–16,6 pro 100'000 
Lebendgeburten. Genauere Angaben zur Inzidenz in den einzel-
nen Ländern konnten nicht gemacht werden, da hierfür die Daten-
grundlagen fehlten. Die grösste Gruppe der Personen in dem Re-
gister waren Kinder zwischen 0 und 19 Jahren (59%), gefolgt von 
Personen zwischen 20–29 (12%), 30–39 (10%), 40–49 (10%), 
50–59 (5%), 60–69 (4%), >70 (>1%), (Bladen et al., 2014).  

Eine Untersuchung zur Duchenne-Muskeldystrophie basie-
rend auf den dänischen Personenregister (d.h. Statbank Den-
mark) zeigte eine Inzidenz von 20 (95% KI=17–23) pro 100'000 
und eine Prävalenz von 55 (95% KI=46–64) pro 100'000 männli-
che Personen (Jeppesen et al., 2003). Da die Duchenne Muskel-
dystrophie durch einen Gendefekt am X-Chromosom entsteht, 
sind nur Knaben von der Erkrankung betroffen. Dieselbe Studie 
zeigte auch, dass die Prävalenz der Krankheiten zwischen den 
Jahren 1977 und 2002 anstieg, die Inzidenz jedoch gleichblieb. 
Ausserdem sank die Sterberate der Knaben zwischen den Jahren 
1977 und 2002 unter dem Alter von 19 Jahren. Dies ist insbeson-
dere auf die Anwendung neuer Techniken zur Unterstützung der 
Atmung der betroffenen Kinder und Jugendlichen zurückzufüh-
ren (Jeppesen et al., 2003). Eine Studie aus Wales, die ein Neuge-
borenen-Screeningprogramm bei den männlichen Lebendgebur-
ten durchgeführt hatte, kommt auf eine Inzidenzrate von 19,5 pro 
100’000 in den Jahren 1990–2011 (Moat et al., 2013). Dieselbe 
Studie zeigt auch, dass die Inzidenz zwischen den Perioden 
1971–1986 und 1990–2011 von 24,7 auf 19,5 pro 100’000 männ-
licher Lebendgeburten gesunken ist. Die Autoren führen dies auf 
die pränatale Diagnostik (vorgeburtliche Diagnostik) und die Ver-
hinderung von Schwangerschaften zurück (Moat et al., 2013).  

Eine Studie aus Portugal mit 671 Fällen aus klinischen Regis-
tern schätzt, basierend auf diesen Daten, die Prävalenzrate aller 
Muskeldystrophien, inklusive der Subgruppen Duchenne- und Be-
cker-Musekeldystrophie und spinaler Muskelatrophien auf 28 pro 
100’000 (Santos et al., 2006). Eine ähnliche Studie mit klinischen 
Registerdaten von 1100 Personen in Nordengland schätzt die 
Prävalenz der Duchenne-Muskeldystrophien auf 8,5 (95% KI=7,4-
9,5), der Becker-Muskeldystrophen auf 7,3 (95% KI=5,9–8,7) pro 
100’000 männliche Personen und die Prävalenz der Spinalen 
Muskelatrophien auf 19 (95% KI=14–24) pro 100’000 Personen 
(Norwood et al., 2009). Die hier präsentierten Prävalenzraten 
müssen jedoch mit der notwendigen Vorsicht interpretiert wer-
den. Einerseits bestehen zwischen den Studien erhebliche Unter-
schiede bei den Einschlusskriterien und damit der Zielpopulation, 
andererseits bleibt methodisch unklar, wie repräsentativ die erho-
benen Daten tatsächlich sind. 

Muskeldystrophien sind seltene Krankheiten, die durch eine 
fortschreitende Muskelschwäche gekennzeichnet sind. Das 
Schweizer Register für neuromuskuläre Erkrankungen regis-
triert fortlaufend die Fälle in der Schweiz. 
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G 2.10  Swiss Registry for Neuromuscular Disorders: Anzahl er-
fasster Personen, 2008-2018* 

 
Quelle: Kruijshaar et al., 2019 © Obsan 2020 

* exklusive als verstorben gemeldete Patienten 

2.6.7 β-Thalassämie (griechisch für Mittelmeeranämie) 

Die β-Thalassämie ist eine vererbte Erkrankung, bei der die Pro-
duktion des Hämoglobins gestört ist. Hämoglobin ist ein roter 
Farbstoff und Hauptinhaltsstoff der roten Blutkörperchen, die für 
den Sauerstofftransport verantwortlich sind. In Abhängigkeit des 
Schweregrads der Erkrankung werden β-Thalassämie minor, in-
termedia und major unterschieden. Während Träger einer β-Tha-
lassämie minor häufig klinisch unauffällig sind, handelt es sich bei 
der β-Thalassämie major um eine schwere Erkrankung, die meist 
im Verlauf des ersten Lebensjahres zu klinischen Symptomen 
führt. Die Häufigkeit von β-Thalassämie variiert sehr stark zwi-
schen einzelnen Ländern und unterschiedlichen ethnischen Grup-
pen. Zu den Regionen mit hoher Prävalenz von β-Thalassämie ge-
hören der Mittelmeerraum, der Nahe und Mittlere Osten sowie Af-
rika und Südostasien. Aufgrund der Migration haben Fälle von β-
Thalassämie in Mitteleuropa deutlich zugenommen (Kohne & 
Kleihauer, 2010; Kunz et al., 2016). 

Prävalenz und Inzidenz der β-Thalassämie 

Schweizer Daten 

In der Schweiz beläuft sich die Prävalenz von β-Thalassämie auf 
0,04 pro 10'000 Lebendgeburten, d.h. vier Fälle pro Million Neuge-
borener sind von dieser Erkrankung betroffen (enerca, 2012). 
Während die β-Thalassämie in der Schweiz immer noch zu den 
seltenen Krankheiten gehört, haben Fälle von β-Thalassämie auf-

grund der Zuwanderung zugenommen. Die Bedeutung der Zu-
wanderung zeigte sich in der Schweiz bereits Mitte der 1970er 
Jahre, wo der Anteil der autochthonen Fälle, d.h. der Fälle der alt-
eingesessenen Bevölkerung, am Gesamttotal aller β-Thalassä-
mie-Fälle von initial 30% (1968) auf 2,6% (1974) gesunken war 
(Dankwa et al., 1975).  

G 2.11 Prävalenz der β-Thalassämie  

Fällle pro 100'000 Lebendgeburten 

 
Quelle: enerca 2012 (European Network for Rare and Congenital 
Anaemias) © Obsan 2020 

Europäische Daten 

Wie unterschiedlich die Prävalenz von β-Thalassämie zwischen 
unterschiedlichen Ländern und Regionen ist, illustrieren die vom 
European Network for Rare and Congenital Anaemias publizierten 
Zahlen (enerca, 2012). Die Schätzungen der jeweiligen Prävalen-
zen basieren auf Registerdaten und beziehen sowohl die Verbrei-
tung von β-Thalassämie-Trägern in der autochthonen wie in der 
Migrationsbevölkerung ein. Länder im Mittelmeerraum weisen die 
höchste Prävalenz von β-Thalassämie auf, wobei Zypern und 
Griechenland mit 520 bzw. 160 Fällen pro 100’000 Neugeborene 
besonders stark betroffen sind (G 2.11). 

Auch Italien weist mit 40 Fällen pro 100’000 Lebendgeborene 
eine vergleichsweise hohe Prävalenz auf. Frankreich, ein weiterer 
Anlieger des Mittelmeers, weist ebenfalls eine höhere Prävalenz 
als die Schweiz auf, während Deutschland und Österreich tiefere 
Prävalenzen zeigen. Mit 0,4 Fällen pro 100’000 Lebendgeborenen 
ist die Prävalenz von β-Thalassämie in den Niederlanden und der 
Schweiz identisch. 
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β-Thalassämien sind in der Schweiz vergleichsweise selten. 
Sie haben aber, wie auch in anderen Ländern, infolge der Zu-
wanderung von Personen aus Regionen mit einer hohen β-
Thalassämie- Prävalenz in den letzten Jahren zugenommen 
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2.6.8 Kugelzell-Anämie (hereditäre Sphärozytose) 

Die hereditäre Sphärozytose ist die häufigste vererbte hämolyti-
sche Anämie (Blutarmut) in Nord- und Mitteleuropa (Eber et al., 
1992; Perrotta et al., 2008). Sie ist eine chronische Erkrankung der 
roten Blutzellen (Erythrozyten), wobei infolge der Verminderung 
der Strukturproteine die Zellstabilität reduziert wird. Durch den 
Membranverlust kommt es in den Erythrozyten zu Natrium- und 
Wassereinstrom und zur kugelförmigen Zellschwellung (Sphäro-
zyten). Die unflexiblen Sphärozyten behindern die Mikrozirkula-
tion der Milz und werden daher dort vorzeitig abgebaut (Michl, 
2005). 

Wenn die Erkrankung frühzeitig erkannt und behandelt wird, 
können Kinder mit normaler Leistungsfähigkeit heranwachsen 
und eine normale Lebenserwartung haben. 

Prävalenz und Inzidenz der hereditären Sphärozytose 

Schweizer Daten 

Für die Schweiz sind keine aktuellen publizierten Studien zur Prä-
valenz der hereditären Sphärozytose vorhanden. Für mehrheitlich 
kaukasische Populationen berichten Studien und Übersichtsar-
beiten Prävalenzraten von 20–50 Personen pro 100'000 Einwoh-
nerinnen und Einwohner (Eber et al., 1992; Michl, 2005; Morton et 
al., 1961; Perrotta et al., 2008).  

Europäische Daten  

Eine deutsche Studie beziffert die Prävalenz von Menschen mit 
hereditärer Sphärozytose auf 20 Personen pro 100'000 Einwoh-
nerinnen und Einwohner, wobei diese Werte aufgrund milder, sub-
klinischer Formen von Sphärozytose eher zu tief angesetzt sein 
dürfte (Eber et al., 1992).  

2.7 Krebserkrankungen  

Krebs ist ein Sammelbegriff für bösartige Tumorerkrankungen. 
Bösartige Tumoren können prinzipiell alle Gewebe und Organe be-
fallen. Dabei kommt es zu einem unkontrollierten Wachstum von 
Tumorzellen, die gesundes Gewebe verdrängen und zerstören 
können. In der Schweiz gehört Krebs zusammen mit den Herz-
Kreislauf-Erkrankungen zu den zwei häufigsten Todesursachen 
der Gesamtpopulation. Statistisch betrachtet ist Krebs vor allem 
eine Krankheit, die alte und ältere Menschen betrifft. Trotzdem er-
kranken auch Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene unter 
25 Jahren an Krebs. Die Anzahl der Neuerkrankungen in dieser 
Altersgruppe belief sich 2015 auf rund 470 Personen (NICER, 
2019a).  

Prävalenz und Inzidenz von Krebs 

Schweizer Daten 

In der Alterskategorie der 0- bis 4-Jährigen erkrankten in der 
Schweiz in der Periode 2011-2015 rund 17 Mädchen und 20 Kna-
ben pro 100'000 Personenjahre neu an Krebs (G 2.12). Bei beiden 
Geschlechtern lag die Rate der Neuerkrankungen in der Alters-
gruppe der 5- bis 9Jährigen substantiell unter jener der jüngeren. 
Danach stieg die Rate der Neuerkrankungen sukzessive über die 
Altersgruppen wieder an. In der Altersgruppe der 20- bis 24-Jähri-
gen erkrankten rund 37 Frauen und 44 Männer pro 100'000 Per-
sonenjahre neu an irgendeiner Form von Krebs. In allen Alters-
gruppen lagen die Inzidenzraten der weiblichen Neuerkrankten 
unter jener der männlichen.  

G 2.12 Altersspezifische Inzidenzrate von allen Krebsarten, 
2011–2015 

Fälle pro 100 000 Personenjahre 

 
Quelle: NICER 2019a (Nationales Institut für Krebsepidemiologie und 
-registrierung) © Obsan 2020 
 
Die Jahresprävalenz von Krebserkrankungen lag 2017 in der Al-
tersgruppe 0–9 Jahre bei rund 11 Mädchen und Frauen sowie 14 
Knaben und Männer pro 100'000 Personenjahre (NICER, 2019b). 
Die höchste Prävalenz fand sich analog den Inzidenzraten bei den 
jungen Erwachsenen (20–29 Jahre), wo rund 43 junge Frauen 
und 45 junge Männer pro 100'000 Personenjahre an Krebs er-
krankt waren (G 2.13). 
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Die hereditäre Sphärozytose ist die häufigste vererbte Blutar-
mut in Nord- und Mitteleuropa. 
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G 2.13 Altersspezifische Prävalenzrate von allen Krebsarten, 
2017 

Fälle pro 100 000 Personenjahre 

 
Quelle: NICER 2019b (Nationales Institut für Krebsepidemiologie und 
-registrierung) © Obsan 2020 
Alle Raten sind altersspezifische Jahresprävalenzen pro 100'000 Per-
sonenjahre im Jahr 2017.  

Über die drei Altersgruppen hinweg waren 2017 bei den Mädchen 
bzw. Frauen 45, 57 und 220 Personen und bei den Knaben bzw. 
Männern 62, 91 und 241 Personen von einer Krebserkrankung be-
troffen. Die Jahresprävalenz lag bei den Frauen in allen Alters-
gruppen wiederum leicht unter der Prävalenz bei den Männern.  

Am häufigsten wurden in den Altersgruppen der unter 25-Jäh-
rigen Leukämie und Lymphknotenkrebs (Lymphom) diagnosti-
ziert (T 2.12 und T 2.13). Bei männlichen Jugendlichen (15–19) 
und jungen Männern (20–24) war zudem die Inzidenz von Hoden-
krebs mit rund 6 bzw. 17 neuen Fälle pro 100'000 Personenjahre 
vergleichsweise hoch (Rang 1). Bei Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen beiderlei Geschlechts gehört zudem das Hautmela-
nom zu den Krebserkrankungen mit den fünf höchsten Inzidenz-
raten. Bei den 20–24-jährigen Frauen rangierte das Hautmela-
nom mit rund 6 Neuerkrankungen pro 100'000 Personenjahre gar 
auf dem ersten Rang.  

T 2.12 Die fünf häufigsten Krebslokalisationen bei Knaben und Männern, nach Altersgruppen 

 0-4 Jahre  5-9 Jahre  10-14 Jahre  15-19 Jahre  20-24 Jahre  
Rang Lokalisation Rate Lokalisation Rate Lokalisation Rate Lokalisation Rate Lokalisation Rate 
1 Lymphatische 

Leukämie 
7,4 Lymphatische Leu-

kämie 
4,1 Non-Hodgkin-Lym-

phom 
2,5 Hoden 5,5 Hoden 16,7 

2 Myeloische Leukä-
mie 

2,1 Gehirn und zentra-
les Nervensystem 

2,4 Lymphatische Leukä-
mie 

2,2 Hodgkin-Lymphom 5,1 Hodgkin-Lymphom 6,1 

3 Gehirn und zentra-
les Nervensystem 

1,9 Non-Hodgkin-Lym-
phom 

1,9 Myeloische Leukämie 2,1 Non-Hodgkin-Lym-
phom 

2,3 Hautmelanom 3,3 

4 Niere 1,5 Weichteilgewebe 0,8 Gehirn und zentrales 
Nervensystem 

1,9 Knochen, Gelenke, 
Knorpel 

2,1 Gehirn und zentrales 
Nervensystem 

2,2 

5 Weichteilgewebe 1,4 Niere 0,7 Hodgkin-Lymphom 1,2 Gehirn und zentrales 
Nervensystem 

1,6 Schilddrüse 2,0 

Quelle: NICER 2019a   © Obsan 2020 
Alle Raten sind altersspezifische Inzidenzraten pro 100'000 Personenjahre über den Zeitraum 2011 – 2015. 

T 2.13 Die fünf häufigsten Krebslokalisationen bei Mädchen und Frauen, nach Altersgruppen 

 0-4 Jahre  5-9 Jahre  10-14 Jahre  15-19 Jahre  20-24 Jahre  
Rang Lokalisation Rate Lokalisation Rate Lokalisation Rate Lokalisation Rate Lokalisation Rate 
1 Lymphatische Leu-

kämie 
4,5 Lymphatische Leu-

kämie 
2,4 Knochen, Gelenke, 

Knorpel 
2,1 Hodgkin-Lymphom 4,2 Hautmelanom 6,1 

2 Gehirn und zentra-
les Nervensystem 

3,4 Gehirn und zentra-
les Nervensystem 

1,9 Lymphatische Leukä-
mie 

1,8 Dickdarm 3,3 Schilddrüse 5,8 

3 Weichteilgewebe 1,7 Niere 1,3 Hodgkin-Lymphom 1,3 Schilddrüse 3,2 Hodgkin-Lymphom 5,7 
4 Niere 1,1 Knochen, Gelenke, 

Knorpel 
1,1 Dickdarm 1,3 Hautmelanom 1,4 Dickdarm 3,8 

5 Myeloische Leukä-
mie 

1,1 Myeloische Leukä-
mie 

0,6 Weichteilgewebe 0,8 Knochen, Gelenke, 
Knorpel 

1,4 Gehirn und zentra-
les Nervensystem 

2,4 

Quelle: NICER 2019a © Obsan 2020 
Alle Raten sind altersspezifische Inzidenzraten pro 100'000 Personenjahre über den Zeitraum 2011–2015. 
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Europäische Daten 

Umfangreiche Daten zu Krebsinzidenz und Krebsprävalenz in Eu-
ropa und auf der ganzen Welt stellen das European Cancer Infor-
mation System der Europäischen Kommission sowie die Interna-
tional Agency for Research on Cancer der WHO bereit. Im Ver-
gleich mit den Nachbarländern der Schweiz war sowohl die Inzi-
denz wie auch die Prävalenz von Krebserkrankungen bei der 
Schweizer Bevölkerung zwischen 0 und 24 Jahre vergleichsweise 
tief. Nur in Österreich erkrankten 2018 weniger Personen in dieser 
Altersklasse neu an Krebs oder waren an Krebs erkrankt (G 2.14 
und G 2.15).  

G 2.14 Inzidenzrate von allen Krebsarten pro 100'000 Perso-
nen in europäischen Nachbarländern, 2018 

Fälle pro 100'000 Personen 

 
Quelle: WHO International Agency for Research on Cancer 
  © Obsan 2020 

G 2.15 Prävalenzrate von allen Krebsarten pro 100'000 Perso-
nen in europäischen Nachbarländern, 2018 

Fälle pro 100'000 Personen 

 
Quelle: WHO International Agency for Research on Cacer 
 © Obsan 2020 

2.8 Schwangerschaftskomplikationen und 
Frühgeburt und gesundheitliche Folgen für 
Kinder 

2.8.1 Frühgeburt 

Die WHO definiert Kinder, die vor der 37. vollendeten Schwanger-
schaftswoche zur Welt kommen, als Frühgeborene (WHO, 
2015b). Eine Frühgeburt kann eingeleitet oder per primärem Kai-
serschnitt aufgrund mütterlicher oder kindlicher Indikationen er-
folgen. Das Kind kann aber auch wegen spontanen frühzeitigen 
Wehen oder wegen eines frühzeitigen, vorzeitigen Blasensprungs 
vor dem errechneten Termin auf die Welt kommen (Goldenberg et 
al., 2008). Als hauptsächliche Ursachen für eine Frühgeburt nann-
ten Goldenberg et al. (2008) Infektionen, mangelnde Versorgung 
des Kindes über die Plazenta, Blutungen, Stress und durch das 
Immunsystem ausgelöste Prozesse. Auch Mehrlingsschwanger-
schaften sind mit einem erhöhten Risiko für Frühgeburtlichkeit 
verbunden, da 55% vor dem errechneten Termin geboren werden 
(BFS, 2019a). Die Frühgeburtlichkeit ist global betrachtet die füh-
rende Ursache für die perinatale und neonanale Mortalität und 
Morbidität (WHO, 2015b). Das Risiko für die Kinder nimmt mit 
steigendem Schwangerschaftsalter ab (Delnord & Zeitlin, 2019). 
Aber auch Kinder, die nur vier bis sechs Wochen zu früh geboren 
werden, sogenannte späte Frühgeborene, haben erhöhte gesund-
heitliche Risiken. Gemäss WHO (2015b) können Interventionen 
vor oder während der Schwangerschaft und Geburt sowie solche 
für das frühgeborene Kind nach der Geburt die Mortalitäts- und 
Morbiditätsraten reduzieren.  

Inzidenz der Frühgeburt 

Schweizer Daten 

Das BFS publiziert auf seiner Homepage die jährlichen Frühgebur-
tenraten (BFS, 2019a). Die Frühgeburten werden unterteilt in ext-
reme Frühgeburten (22–27 Wochen), sehr frühe Frühgeburten 
(28–31 Wochen) und Frühgeburten (32–36 Wochen, siehe Ta-
belle T 2.14). Die Raten waren in den letzten zehn Jahren leicht 
rückläufig und bewegen sich im europäischen Mittelfeld (BFS, 
2019a; EURO-PERISTAT, 2018). Die neun führenden Schweizer 
Neonatologie-Abteilungen der obersten Versorgungsstufe grün-
deten 1995 das Swiss Neonatal Network (SNN), das ein nationa-
les Register der frühgeborenen Kinder betreibt, die vor 32 vollen-
deten Schwangerschaftswochen geboren werden oder ein Ge-
burtsgewicht unter 1’500g aufweisen (Rüegger et al., 2012; 
Schlapbach et al., 2012; SwissNeoNet, 2000). Schlapbach et al. 
(2012) beobachteten bei extrem bis sehr früh geborenen Kindern 
zwischen 2000 und 2008 eine Zunahme der Überlebensrate ohne 
moderate bis schwere Behinderung (Schlapbach et al., 2012). 
Eine vor kurzem durchgeführte europäische Studie veröffent-
lichte Daten zu späten Frühgeborenen, das heisst Kindern, die 
zwischen 34 und 36 Schwangerschaftswochen geboren wurden 
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(Delnord & Zeitlin, 2019). Der Schweizer Anteil an späten Frühge-
borenen betrug 4.0% und bewegte sich ebenfalls im europäischen 
Mittelfeld. 

T 2.14 Frühgeburten in der Schweiz, von 2007 bis 2017 

Kategorien Frühgeburt 2007 2010 2013 2017 
Extrem frühe Frühgeburten : 22-
27 Wochen, % 

0,3 0,4 0,4 0,4 

Sehr frühe Frühgeburten : 28-31 
Wochen, % 

0,7 0,6 0,6 0,6 

Frühgeburten : 32-36 Wochen, % 6,3 6,1 6,2 6,0 
Total, % 7,3 7,1 7,2 7,0 

Quelle: BFS Lebendgeburtenstatistik 2007–2017  © Obsan 2020 

Europäische Daten 

Gemäss Euro-PERISTAT (2018) lag der europäische Median der 
Inzidenz von Frühgeburten 2015 bei 7,3% und variierte von 5,4% 
in Litauen bis zu 12,0% in Zypern 

2.8.2 Schwangerschaftsdiabetes 

Ein Schwangerschaftsdiabetes ist eine Intoleranz von Kohlenhyd-
raten und eine Insulinresistenz, die zu einem erhöhten Blutzucker 
führt und erstmals in einer Schwangerschaft auftritt (Buckley et 
al., 2012; WHO, 2016b). Frauen mit Schwangerschaftsdiabetes 
und ihre Kinder haben ein erhöhtes Risiko von Komplikationen o-
der ungünstigen Geburtsendpunkten wie z.B. Kaiserschnittge-
burt, zu hohes Geburtsgewicht des Kindes oder zu tiefe Blutzu-
ckerwerte des Neugeborenen (Buckley et al., 2012; HAPO Study 
Cooperative Research Group et al., 2008; WHO, 2016b). Sowohl 
die Mütter als auch ihre Kinder erkranken im späteren Leben häu-
figer an einem Diabetes Typ 2, wobei dieses Risiko für die Mütter 
bei 20–50% liegt (Buckley et al., 2012; Chen et al., 2015). Ältere 
Mütter, solche mit Übergewicht und Adipositas, übermässiger Ge-
wichtszunahme in der Schwangerschaft, Vitamin-D-Mangel, Dia-
betikern in der Familie, Schwangerschaftsdiabetes in einer frühe-
ren Schwangerschaft, einer vorangegangenen Todgeburt, einem 
vorangegangenen Kind mit Fehlbildungen oder einem Kind mit ei-
nem hohen Geburtsgewicht und Frauen mit zu hohen Zuckerwer-
ten im Urin haben ein erhöhtes Risiko, an einem Schwanger-
schaftsdiabetes zu erkranken (Chen et al., 2015; WHO, 2016b). 
Eine Früherkennung und ein erfolgreiches Management mit Diät 
und falls notwendig mit Insulin verbessern die mütterlichen und 
kindlichen Gesundheitsergebnisse (Crowther et al., 2005; Landon 
et al., 2009). Die Behandlungen haben zum Ziel zu vermeiden, 
dass Neugeborene ein zu hohes Geburtsgewicht haben und es 
dadurch zu Kaiserschnitten, Schulterdystokien (Schwierigkeiten 
bei der Geburt der kindlichen Schulter) sowie mütterlichen und 

kindlichen Geburtsverletzungen kommt. Zudem soll einer Unter-
zuckerung des Kindes nach der Geburt und einem erhöhten Risiko 
für eine Insulinresistenz und einem metabolischen Syndrom für 
die Kinder aufgrund der Belastung durch hohe Blutzuckerwerte 
vorgebeugt werden (Lowe et al., 2019). In der Schweiz wurden 
2009 neue Richtlinien mit tieferen Grenzwerten basierend auf der 
international anerkannten «Hyperglycemia and Adverse Preg-
nancy Outcome» (HAPO) Studie eingeführt (HAPO Study Cooper-
ative Research Group et al., 2008; Lehmann et al., 2012). Buckley 
et al. (2012) berichten von Prävalenzen von bis zu 4% in Nordeu-
ropa und solchen von über 6% in Südeuropa in der Zeit von 2000 
bis 2002. Retrospektive Klassifizierungen nach angepassten Kri-
terien von 23’957 Teilnehmerinnen der HAPO-Studie in neun Län-
dern zeigten eine durchschnittliche Inzidenz von 17,8% (Wertebe-
reich 9,3–25,5%) (HAPO Study Cooperative Research Group et al., 
2008). 

Inzidenz und Prävalenz des Schwangerschaftsdiabetes 

Schweizer Daten 

Buckley et al. (2012) veröffentlichten in einer Studie zur Prävalenz 
des Schwangerschaftsdiabetes in Europa Zahlen des Universi-
tätsspitals in Lausanne. Die Inzidenz des Schwangerschaftsdia-
betes in einer prospektiven Kohorte von 5’788 Einlingsgeburten 
zwischen 2000 und 2002 betrug 2,8% (n=159 Frauen). In einer 
weiteren Schweizer Studie untersuchten Ryser et al. (2016) ein 
vereinfachtes Screeningverfahren für Schwangerschaftsdiabetes 
bei einer zufällig ausgewählten Stichprobe von 2’298 Schwange-
ren in Genf und Basel zwischen 2010 und 2012. Die Prävalenz des 
Schwangerschaftsdiabetes betrug 10,9% (95% KI= 9,7–12,3%, 
n=251). Dieser höhere Anteil könnte sich zum Teil mit einer Zu-
nahme von übergewichtigen und körperlich nicht aktiven Frauen 
im fortpflanzungsfähigen Alter, dem steigenden Durchschnittal-
ter der Frauen und mit neuen Diagnosekriterien erklären (Gross et 
al., 2017). Da keine gesamtschweizerischen Werte existieren und 
sich seit 2009 sowohl das Screeningverfahren als auch die Grenz-
werte geändert haben, sind internationale Vergleiche kaum mög-
lich. 

Europäische Daten 

In Europa wurden Inzidenzraten zwischen 0,7% und 27,6% beo-
bachtet (Buckey et al. 2012). Die Autoren unterschieden nach ver-
schiedenen Diagnosekriterien und stellten fest, dass die Raten an 
Frauen mit Schwangerschaftsdiabetes in den meisten europäi-
schen Ländern zwischen 2% und 6% lagen. Nordeuropäische Län-
der zeigten tendenziell niedrigere Anteile. Europäische Zahlen 
sind aufgrund der unterschiedlichen Screening-Methoden und 
Grenzwerte schwierig zu vergleichen. Verschiedene Autoren be-

In der Schweiz werden rund 7% der Kinder vor der vollendeten 
37. Schwangerschaftswoche geboren. Im Europäischen Ver-
gleich befindet sich die Schweiz im Mittelfeld. 

International werden zunehmende Inzidenzen des Schwanger-
schaftsdiabetes beschrieben. Für die Schweiz liegen dazu 
keine repräsentativen Zahlen vor. 
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richteten jedoch von einer steigenden Tendenz des Schwanger-
schaftsdiabetes (Chen et al., 2015; HAPO Study Cooperative Re-
search Group et al., 2008). 

2.8.3 Präeklampsie 

Die Präeklampsie ist die häufigste medizinische Schwanger-
schaftskomplikation und ist definiert durch das Neuauftreten von 
hohem Blutdruck und Eiweiss im Urin nach der 20. Schwanger-
schaftswoche bei Frauen, die davor einen normalen Blutdruck 
hatten (Eiland et al., 2012; Ghulmiyyah & Sibai, 2012). Die gefürch-
tete Komplikation der Präeklampsie ist die Eklampsie, die sich 
durch grosse Krampfanfälle (Grand Mal) auszeichnet (Eiland et 
al., 2012). Präeklampsie und Eklampsie sind mit mütterlichen und 
fetalen Mortalität und Morbiditäten verbunden (Duley, 2009; Mo-
simann et al., 2017; Sibai et al., 2005). So sind weltweit 10–15% 
aller mütterlicher Todesfälle auf eine Präeklampsie und Ek-
lampsie zurückzuführen (Duley, 2009). Für die Kinder bedeutet 
diese Schwangerschaftskomplikation häufig eine intrauterine 
Wachstumsretardierung, da die Plazentafunktion beeinträchtigt 
ist und eine Frühgeburt, da die Schwangerschaft deshalb vorzei-
tig beendet werden muss (Mosimann et al., 2017). In rund 75% 
der Fälle verläuft die Präeklampsie jedoch mild und ist nur mit ei-
nem minim erhöhten Risiko für Mutter und Kind verbunden (Ei-
land et al., 2012; Sibai et al., 2005). Langfristig haben Kinder von 
Mütter mit Präeklampsie oder Eklampsie erhöhte Risiken für Dia-
betes mellitus, kardiovaskuläre Krankheiten und Bluthochdruck 
(Lawlor et al., 2012). Erhöhte Risiken, eine Präeklampsie zu entwi-
ckeln, haben Frauen mit einer ersten Schwangerschaft oder einer 
Mehrlingsschwangerschaft, einer Präeklampsie in der Kranken-
geschichte, Übergewicht, Diabetes mellitus, Gefäss- oder Binde-
gewebeerkrankungen wie Lupus erythematosus, Alter über 35 
Jahre bei der ersten Schwangerschaft, Rauchen und wenn sie Af-
roamerikanerinnen sind (Eiland et al., 2012). Geographische, sozi-
ale, ökonomische und ethnische Unterschiede sind für bis zu drei-
fach erhöhte Inzidenzen in gewissen Populationen verantwortlich 
(Ghulmiyyah & Sibai, 2012).  

Inzidenz und Prävalenz der Präeklampsie 

Schweizer Daten 

Purde et al. (2015) untersuchten die Inzidenz von Präeklampsie 
bei schwangeren Schweizerinnen. Im Rahmen der PRADO-Studie, 
die das Ziel verfolgte, messbare körperliche Hinweise für die Er-
kennung von Frauen mit einem erhöhten Risiko für Präeklampsie 
zu identifizieren, wurden Daten von 1'300 Schwangerschaften in 
der Deutsch- und Westschweiz analysiert. Eine Präeklampsie 
wurde bei 30 Frauen diagnostiziert, was einer Inzidenz von 2,3% 
(95% KI=1,6%–3,3%) entspricht. In einer weiteren Schweizer Stu-
die untersuchten Mosimann et al. (2017) im Ambulatorium des 
Universitätsspitals Bern in einer Querschnittstudie Frauen, die 
dort zwischen 2013–2016 während der Schwangerschaft betreut 
wurden und in die Studie einwilligten. Bei 1129 Schwangerschaf-
ten, die in einer Lebendgeburt endeten, entwickelten 19 Frauen 

eine Präeklampsie (1,68%). Die Autoren führen diesen bemerkens-
wert tiefen Anteil an Präeklampsie auf den relativ hohen Anteil der 
Frauen, die präventiv niedrig dosiertes Aspirin eingenommen ha-
ben, zurück. Eine niedrig dosierte Gabe von Aspirin reduziert das 
Risiko, an einer frühen Präeklampsie vor der 37. Schwanger-
schaftswoche zu erkranken, wenn die Gabe vor der 16. Schwan-
gerschaftswoche begonnen wird (Tercanli et al., 2019). In einem 
Expertenbrief der Kommission Qualitätssicherung wird eine Inzi-
denz der Präeklampsie in der Schweiz von ≤ 2% genannt (Tercanli 
et al., 2019). 

Langzeitentwicklung für Schweizer Mütter und ihre Kinder: 

In einer Follow-up-Studie nach sechs Monaten mit 202 Frauen, 
die an einer Präeklampsie litten und am Universitätsspital Basel 
geboren hatten, wurde festgestellt, dass 20,3% noch immer einen 
hohen Blutdruck hatten oder antihypertensive Medikamente ein-
nahmen und 33,1% der Frauen weiterhin Eiweiss im Urin zeigten 
(Girsberger et al., 2018). Bei 8,0% der Frauen waren beide Symp-
tome, hoher Blutdruck und Eiweiss im Urin nach sechs Monaten, 
vorhanden. Am Universitätsspital Bern wurden 86 Kinder von 
Müttern mit Präeklampsie mit 96 Kindern in einer Kontrollgruppe 
verglichen, die alle vor der 32 vollendeten Schwangerschaftswo-
che geboren worden waren (Schlapbach et al., 2010). Die Kinder 
von Müttern mit einer Präeklampsie zeigten eine signifikant 
schlechtere neurologische Entwicklung.  

Europäische Daten 

In Europa variieren die Inzidenzen der Präeklampsie zwischen 
1,5% und 9,4% (Purde et al., 2015; Roberts et al., 2011). Die 
Schweizer Werte liegen demnach im unteren Bereich. 

2.8.4 Intrauterine Wachstumsretardierung 

Kinder, die von einer intrauterinen Wachstumsretardierung be-
troffen sind, haben für ihr Schwangerschaftsalter ein Geburtsge-
wicht, welches niedriger ist, als dies genetisch zu erwarten wäre 
(Miller et al., 2016; Resnik, 2002). Leider gibt es keine international 
anerkannte Definition für die intrauterine oder fetale Wachstums-
retardierung, was verunmöglicht, Kinder, deren Wachstum durch 
eine Pathologie beeinträchtigt ist, von solchen zu unterscheiden, 
die konstitutionell klein sind (Miller et al., 2016). Üblicherweise 
werden die 10. Perzentile des Geburtsgewichts und des Bauch-
umfangs als Grenze für die Definition eines wachstumsretardier-
ten Kindes verwendet (Story et al., 2013). In Niedrigeinkommens-
länder ist die intrauterine Wachstumsretardierung bis zu sechs-
mal häufiger als in industrialisierten Ländern (Miller et al., 2016). 
Die Hauptursache für ein geringes Wachstum im Mutterleib ist die 
Unterversorgung des Kindes über die Plazenta (Story et al., 2013). 

Die Inzidenz der Präeklampsie liegt in der Schweiz bei rund 2%. 
Präeklampsie führt häufig zu einer intrauterinen Wachstums-
retardierung und Frühgeburtlichkeit und ist mit einer erhöhten 
mütterlichen und fetalen Mortalität und Morbidität verbunden. 
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Die intrauterine Wachstumsretardierung ist mit Frühgeburtlich-
keit und perinatalem Tod assoziiert und führt zu einem erhöhten 
Risiko für motorische und sensorische Defizite des Nervensys-
tems, kognitive Beeinträchtigungen, Lernschwierigkeiten und ze-
rebrale Lähmung (Baschat, 2014; Bernstein et al., 2000; Blair & 
Nelson, 2015; Miller et al., 2016). Zudem haben Babies mit einem 
zu geringen Geburtsgewicht ein erhöhtes Risiko, im Erwachse-
nenalter an Bluthochdruck, koronarer Herzkrankheit oder Diabe-
tes zu erkranken (Cohen et al., 2016; Salam et al., 2014; Yzy-
dorczyk et al., 2017). Es scheint, dass Stillen diese Risiken senken 
kann (Santiago et al., 2018). 

Inzidenz der intrauterinen Wachstumsretardierung 

Schweizer Daten 

Das BFS publiziert auf seiner Homepage den Anteil lebend gebo-
rener Kinder mit einem Geburtsgewicht von unter 500g bis ≥ 
4500g in Schritten von jeweils 500g seit 1979 (BFS, 2019a). So 
wogen 2017 0,1% aller lebend geborenen Kinder weniger als 
500g, 0,4% zwischen 500 und 999g, 0,5% zwischen 1000 und 
1499g, 1,2% zwischen 1500 und 1999g und 4,2% zwischen 2000 
und 2499g. Diese Tabelle unterscheidet jedoch nicht zwischen 
Kindern, die ein tiefes Geburtsgewicht aufgrund einer Frühgeburt-
lichkeit und solchen mit einer intrauterinen Wachstumsretardie-
rung aufwiesen. Auch Euro-PERISTAT (2018) veröffentlicht die 
Anteile der Kinder mit niedrigem Geburtsgewicht im Jahr 2015 
ohne diese Unterscheidung. In der Schweiz wiegen 0,9% der Kin-
der unter 1500g, was einem Wert im europäischen Mittelfeld ent-
spricht. Es wurden keine gesamtschweizerischen Zahlen für die 
Prävalenz von intrauteriner Wachstumsretardierung gefunden. 
Regionale Daten stehen jedoch zur Verfügung. So untersuchte 
eine Studie der Universität Lausanne den Anteil Kinder mit einem 
Geburtsgewicht, das gemäss den von der Schweizerischen Ge-
sellschaft für Pädiatrie (2012) empfohlenen Wachstumskurven 
unter der 10. Perzentile lag und die zwischen 1993 und 1994 ge-
boren waren, und fand eine Rate von 11,7% (Chiolero et al., 2005). 
Bickle Graz et al. (2015) untersuchten bei frühgeborenen Kindern 
vor der 32. Schwangerschaftswoche die 2000–2015 geboren 
wurden, den Anteil solcher, die zusätzlich ein Geburtsgewicht un-
ter der 10. Perzentile aufwiesen, und fand einen Anteil von 14,7%. 
Eine weitere Studie aus Lausanne untersuchte die strukturellen 
und funktionellen Unterschiede der Nabelschnur von termingebo-
renen Kindern mit normalem Geburtsgewicht und solchen mit 
niedrigem Geburtsgewicht, berechnete jedoch keine Rate an Kin-
dern mit Wachstumsretardierung (Peyter et al., 2014). In einer 
Studie am Universitätsspital Bern wurde eine Screeningmethode 
für Präeklampsie und Wachstumsretardierung getestet (Mosi-
mann et al., 2017). Insgesamt 118 von 1129 (10,5%) Kindern wie-
sen ein Geburtsgewicht unter der 10. Perzentile auf. (Chiolero et 
al., 2005). Diese Werte bestätigen die Grenzwerte der 10. 
Perzentile der in der Schweiz empfohlenen Kurven, die auf deut-
schen Daten beruhen (Schweizerische Gesellschaft für Pädiatrie, 
2012).  

Europäische Daten 

Euro-PERISTAT (2018) rapportiert die Inzidenzen von Kindern mit 
niedrigem Geburtsgewicht ohne Unterscheidung zwischen Kin-
dern, die zu früh geboren wurden und solchen, die aufgrund einer 
intrauterinen Wachstumsretardierung leicht waren. Der Anteil 
Kinder, die bei der Geburt weniger als 2’500g wogen, variierte zwi-
schen 3,4% und 9,8% bei Ländern, die Daten dazu lieferten. Der 
Anteil Kinder mit einem Geburtsgewicht unter 1’500g lag zwi-
schen 0,3% und 1,4%. Nordeuropäische Länder verzeichneten die 
niedrigsten Raten an Kinder mit niedrigem Geburtsgewicht.  

2.8.5 Kaiserschnittgeburt 

Obwohl Kaiserschnitte häufig durchgeführt werden, um die Ge-
sundheit von Müttern und ihren Kindern zu schützen, wurde in 
den letzten Jahren die in vielen Ländern beobachteten steigenden 
Raten international diskutiert (Robson et al., 2013; Sandall et al., 
2018). Gemäss WHO gehen Kaiserschnittraten von 10–15% mit 
den besten Ergebnissen für Mütter und ihre Kinder einher (WHO, 
2015a). Vielerorts wird jedoch ein «too little too late – too much 
too soon» beobachtet, was bedeutet, dass sowohl zu niedrige als 
auch zu hohe Raten mit gesundheitlichen Folgen für die Mutter 
und Kind assoziiert sind (Betran et al., 2015; Sandall et al., 2018). 
In einer viel beachteten, kürzlich im renommierten wissenschaft-
lichen Journal The Lancet publizierten Artikel-Serie zur Optimie-
rung von Kaiserschnittgeburten wird dringend von der Überinan-
spruchnahme der Schnittentbindung und ihren kurz- und langfris-
tigen Folgen für Mütter und ihre Kinder gewarnt (Boerma et al., 
2018; Sandall et al., 2018). Kinder, die per Kaiserschnitt geboren 
werden, sind nicht denselben hormonellen, körperlichen, bakteri-
ellen und medizinischen Bedingungen ausgesetzt wie Kinder, die 
vaginal geboren werden (Sandall et al., 2018). Dies hat zum Bei-
spiel ein verändertes Mikrobiom im Darm zur Folge, was als Risi-
kofaktor für spätere vom Immunsystem beeinflusste Krankheiten 
wie Allergien und Asthma sowie für Adipositas betrachtet wird 
(Blustein & Liu, 2015; Keag et al., 2018; Mesquita et al., 2013; San-
dall et al., 2018; Sevelsted et al., 2015; Sevelsted et al., 2016; 
Tollånes et al., 2008). Viele europäische Länder verzeichneten in 
den letzten Jahrzehnten eine Zunahme der Kaiserschnittgebur-
ten (EURO-PERISTAT, 2018; König et al., 2011). Soziodemogra-
phische Veränderungen wie Alter und Anzahl Kinder können diese 
Zunahme nicht erklären, und weitere Faktoren wie eine niedrigere 
Schwelle für medizinisch indizierte Kaiserschnitte, die Planbarkeit 
eines Kaiserschnitts, die vorgeburtliche Beratung und rechtliche 
Aspekte werden ebenfalls als mögliche Ursachen für die steigen-
den Raten genannt (EURO-PERISTAT, 2018; Kolip et al., 2012; Kö-
nig et al., 2011).  

Die Unterscheidung von Kindern, die konstitutionell klein sind 
und solchen mit intrauteriner Wachstumsretardierung ist 
mangels international anerkannter Richtlinien nicht möglich. 
Rund zehn Prozent der Neugeborenen gelten als zu leicht.  
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Inzidenzen der Kaiserschnittgeburten 

Schweizer Daten 

Das BFS veröffentlicht die jährlichen Anteile an Kaiserschnittge-
burten auf seiner Webseite (BFS, 2019b). In der medizinischen 
Statistik der Krankenhäuser ist ersichtlich, dass die Kaiserschnitt-
raten seit 2007 zuerst leicht anstiegen mit einem bisherigen 
Höchstwert von 33,7% in 2014, um 2017 wieder auf 32,2% zu sin-
ken (BFS, 2019c; BFS, 2018b) (siehe Tabelle T 2.15). Zwischen 
1998 und 2007 hingegen stiegen die Raten kontinuierlich von 
22,7% auf 32,2% an (BAG, 2013a).  

T 2.15 Entwicklung der Kaiserschnittraten von 2007-2017 

 2007 2010 2014 2017 

Anteile Kaiserschnittgeburten, % 32,2 32,8 33,7% 32,2% 

Quelle: BFS, 2019c; BFS 2018b © Obsan 2020 
 
Auffallend sind die grossen Unterschiede zwischen den Kanto-
nen. Im Jahr 2016 verzeichnete der Kanton Jura mit 22,1% den 
niedrigsten und der Kanton Zug mit 41,2% den höchsten Anteil 
Kaiserschnittgeburten. Die Unterschiede bezüglich Wohnregio-
nen der Mütter waren noch grösser und variierten von 11,9% im 
bernischen La Neuveville bis zu 52,2% im solothurnischen äusse-
ren Schwarzbubenland (BFS, 2018b). Gemäss dem «European 
Perinatal Health Report» (Euro-PERISTAT) Bericht (2018) wurden 
2015 in der Schweiz bei einer Gesamtkaiserschnittrate von 34,2%, 
17,8% der Kinder per primärem Kaiserschnitt ohne vorangehende 
Wehen und 16,4% der Kinder per sekundärem Kaiserschnitt unter 
der Geburt geboren. 

Mueller et al. (2014) untersuchten die Entwicklung der Kaiser-
schnitte zwischen 1999 und 2009 am Universitätsspital Bern und 
fanden einen Anstieg von 36,6% auf 42,8%. Kaiserschnitte wegen 
Mehrlingsgeburten und wegen vorangegangenen Kaiserschnit-
ten nahmen überdurchschnittlich zu. Im Europäischen Vergleich 
bewegen sich die Kaiserschnittraten in der Schweiz im oberen Be-
reich (EURO-PERISTAT, 2018). 

Europäische Daten: 

Die mediane europäische Kaiserschnittrate lag 2015 bei 27,0%, 
wobei Island mit 16,1% die tiefste und Zypern mit 56,9% die-
höchste Rate aufwiesen (EURO-PERISTAT, 2018). 

2.9 Diskussion der Datenlage zu chronischen 
Krankheiten und Behinderungen 

Chronische Krankheiten und Behinderungen im Kindesalter sind 
nicht selten. Sie stellen für die Kinder und Jugendlichen, deren Fa-
milien und die Gesellschaft eine lebenslange Herausforderung 
dar. Der «burden of disease» auf Grund von chronischen Krank-
heiten und Behinderungen in der Altersgruppe ist für eine Gesell-
schaft hochrelevant. Wie viele Kinder und Jugendliche jedoch an 
einer chronischen Erkrankung oder einer Behinderung leiden, 
lässt sich anhand der publizierten Daten für die Schweiz nicht mit 
Sicherheit sagen. Die SGB erhebt das Vorliegen einer Behinderung 
und den allgemeinen Gesundheitszustand von Kindern der Teil-
nehmenden. Im Jahr 2007 ergab die Befragung eine Schätzung 
von 8.4% der Haushalte, in dem mindestens ein von Behinderung 
betroffenes Kind im Alter von 0–14 Jahren lebte. Das BFS berech-
nete anhand verschiedener Statistiken, dass circa 52’000 Kinder 
in der Schweiz mit einer Behinderung leben. Die Behinderungs-
wahrscheinlichkeit nimmt mit steigendem Alter der Kinder zu, und 
Knaben sind häufiger betroffen als Mädchen (BFS, 2019d). Die 
Gesundheitsbefragung im Jahr 2017 ergab 6.2% betroffene 
Haushalte. Von allen Teilnehmern und Teilnehmerinnen der Be-
fragung 2017 gaben 3.3% an, mit mindestens einem Kind mit ei-
nem schlechten bis sehr schlechten Gesundheitszustand im glei-
chen Haushalt zu leben. Wenngleich diese Daten von Relevanz 
sind, geben sie doch auch Auskunft zu der Betroffenheit von Fa-
milien, ist ihre Aussagekraft hinsichtlich der Zahl der von chroni-
schen Krankheiten und Behinderung betroffenen Kinder limitiert. 
Die Schätzung erfasst weder alle Kinder mit chronischen Krank-
heiten, da nur nach schwer beeinträchtigten Kindern gefragt wird, 
noch bezieht sie sich auf die Gesamtzahl der Kinder und Jugend-
lichen in der Schweiz. Die SGB ist nicht repräsentativ für Kinder 
und Jugendliche unter 15 Jahren oder Haushalte mit Kindern in 
der Schweiz. Deutschland basiert seine Schätzung auf der KiGGS-
Kohorte, einer repräsentativen Studie in ca.17’500 Kindern im Al-
ter von 0-18 Jahren in der ersten Erhebungswelle. Eltern wurden 
gefragt, ob Ihr Kind «eine oder mehrere andauernde, chronische 
Krankheiten oder Gesundheitsprobleme» habe, und weiter wurde 
die medikamentöse oder anderweitige Therapie und Dauer der Er-
krankung erhoben. Die Prävalenz in Deutschland ist altersabhän-
gig und liegt zwischen 7.7% bei Mädchen im Alter von 0 bis 2 Jah-
ren bis 22.5% bei Knaben im Alter von 11-13 Jahren (KiGGS Study 
Group et al., 2014). Der Kinder- und Jugendreport der DAK, einer 
Deutschen Krankenkasse, geht von davon aus, dass «26% aller 
Kinder und Jugendlichen eine körperlich manifeste potentiell 
chronisch verlaufende Erkrankung» haben (Greiner et al., 2018, p. 
23).  

Die Datenlage zu chronischen Krankheiten und Behinderun-
gen bei Kindern und Jugendlichen in der Schweiz ist sehr hetero-
gen. Die Güte der Daten oder die Repräsentativität der epidemio-
logischen Daten zu chronischen Krankheiten und Behinderungen 
hängt nicht unbedingt mit der Häufigkeit der jeweiligen Krankhei-
ten und Behinderungen zusammen. So finden sich unzureichende 
oder veraltete Daten zu Krankheiten und Behinderungen, bei de-
nen man von einer hohen relativen Prävalenz ausgehen darf (z.B. 

Je nach Wohnregion der Mutter kommen 11,9% bis 52,2% der 
Kinder per Kaiserschnitt zur Welt. Seit 2007 stiegen die 
Schweizer Raten leicht an und sanken 2017 wieder auf das Ni-
veau von 2007. Im europäischen Vergleich befinden sie sich 
im oberen Bereich. 
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bei Zerebralparese, Diabetes, Epilepsie) während seltene Krank-
heiten womöglich sehr gut erfasst werden. Während die aller-
meisten Kindererkrankungen ambulant versorgt und behandelt 
werden, werden Kinder mit chronischen Krankheiten häufig im 
Rahmen der Diagnosestellung oder schweren Symptomen in ei-
nem Spital vorstellig. Die Spitalstatistik gibt aber keine guten Da-
ten für Prävalenzschätzungen her, eher für komplexe Fälle oder 
die Inanspruchnahme der Spitäler. Die Diagnosestellung und In-
anspruchnahme der ambulanten Versorger und Dienste wird ak-
tuell nicht erfasst. Solange keine individuellen Daten aus der am-
bulanten Versorgung statistisch ausgewertet werden können, 
wird ein Grossteil der Krankheitslast nicht erfasst.  

Ein wesentlicher Faktor für Qualität und Aussagekraft der Da-
ten ist eine systematische Erfassung sowie deren regelmässige 
Auswertung, wie z.B. beim Neugeborenen-Screening, dem Regis-
ter seltener Krankheiten oder auch dem Gewichtsmonitoring der 
schulärztlichen Dienste. Das Neugeborenen-Screening umfasst 
Krankheiten bzw. Mangelzustände, deren Früherkennung und Be-
handlung schwere Verläufe verhindern kann (Neugeborenen-
Screening Schweiz 2017). Diese Daten sind in der Regel verläss-
lich, da sie standardisiert und kontinuierlich erhoben werden. 
Trendanalysen, wie sie in diesem Kapitel aufgeführt sind, sind so-
mit möglich. Das Schweizer Kinderkrebsregister (www.kinder-
krebsregister.ch), zum Beispiel, erfasst Krebsneuerkrankungen, 
Behandlung und Verlauf der Krankheiten. Es trägt damit wesent-
lich zur Erfassung von Ursachen, Vorbeugung, zu einer optimier-
ten Versorgung bei. Das Schweizerische Gewichtsmonitoring 
kann auf Grund kontinuierlicher und standardisierter Erhebung 
anthropometrischer Daten im Rahmen der schulärztlichen Unter-
suchungen den Trend für Übergewicht und Adipositas seit 
2005/06 dokumentieren und indirekt den Erfolg der Präventions-
bemühungen darlegen (Stamm et al., 2017). Neue Register für be-
stimmte Krankheiten oder Störungen sowie Monitoring-Pro-
gramme sind im Aufbau und diese Entwicklung sollte weiter un-
terstützt werden. Sie benötigen viel Engagement der Fachperso-
nen und Betroffenen sowie Zeit und Finanzen. Sie stellen dennoch 
meist Dateninseln dar, deren Verknüpfbarkeit mit anderen Ge-
sundheitsdaten und soziodemographischen Daten eingeschränkt 
ist, was eine Gesamtübersicht über die Gesundheit von Kindern 
und Jugendlichen einschränkt. 

Häufigste Krankheiten 

Unter den häufigsten chronischen Krankheiten im Kindes- und Ju-
gendalter in der Schweiz sind u.a. atopische Krankheiten, wie 
Asthma, Neurodermitis oder Heuschupfen, sowie Adipositas zu 
nennen. Auch kongenitale Herzfehler und Hypertonie rangieren 
mit 1% bzw. ca. 2.5% unter den häufigeren Diagnosen.  

Adipositas ist nach ICD 10 eine chronische Erkrankung, wäh-
rend Übergewicht als ein Risikofaktor für chronische Krankheiten 
betrachtet wird. Das Gewichtsmonitoring belegt, dass die Prä-
valenz von Übergewicht und Adipositas sich in den letzten 10 
Jahren stabilisiert hat, in der Grund- und Mittelstufe wurde sogar 
ein Rückgang festgestellt. Durch die Datenerhebungen im Rah-

men der schulärztlichen Untersuchungen besteht eine gute Da-
tenlage für Kinder und Jugendliche im Schulalter in der Schweiz, 
jedoch gibt es wenig Daten zu Übergewicht in der frühen Kindheit. 

Asthma ist eine Erkrankung, die früh beginnt und ein Leben 
lang andauern kann. Während einige namhafte Studien in der 
Schweiz Asthmaursachen und dessen Ausprägungen (Phänotyp) 
beforschen, liegen zur Prävalenz bei Kindern und Jugendlichen 
meist Proxydaten und kaum repräsentative, objektive Daten vor. 
Kinderkohorten und Schul-basierte Studien verschiedener Länder 
machen es vor, dass eine umfassende, auch klinische Erhebung 
der Gesundheit von Kindern und Jugendlichen zur Erlangung na-
tionaler Daten möglich ist.  

Kongenitale Herzfehler werden sowohl prä- als auch postna-
tal diagnostiziert und führen in der Hälfte der Fälle zu einer Ope-
ration. Eine hochspezialisierte Versorgung dieser Kinder in der 
Schweiz ermöglicht ihnen sehr gute Lebenschancen und die aller-
meisten erreichen das Erwachsenenalter. Herzfehler sind ein gu-
tes Beispiel für die lebenslangen Konsequenzen einer frühen 
chronischen Erkrankung, sie gehen mit Einschränkungen und 
Krankheitslast für das Individuum und seine Umwelt einher. Ähn-
lich stellt eine Hypertonie ein frühes Risiko für spätere kardiovas-
kuläre Krankheiten dar. Mit früher Erkennung und Lebensstilinter-
vention kann der Blutdruck häufig reduziert und Spätschäden 
können so vermieden werden. 

Bedarf und Potential von Prävention und Screening 

Prävention, die Vorbeugung von Erkrankung und Behinderung, hat 
in der Kindheit und Jugend einen hohen Stellenwert. Einige der 
hier aufgeführten Krankheiten und Behinderungen wären in der 
Tat durch Reduktion von Verhältnis- und Verhaltensrisiken ver-
meidbar.  

Das Hautmelanom gehört bei den 20–24-Jährigen zu den drei 
häufigsten Krebslokalisationen (NICER, 2019a). In vielen Fällen 
könnten Melanome durch adäquate Verhaltensprävention, z.B. 
durch Verwendung von Sonnenschutzmitteln, vermehrtem Auf-
enthalt im Schatten oder das Tragen geeigneter Kleidung vermie-
den werden. Präventionsprogramme, die spezifisch auf jüngere 
Menschen zielen, sollten daher gezielt gestärkt und ausgebaut 
werden. Jodmangel kann zu geistigen und körperlichen Entwick-
lungsstörungen führen. Auf Grund der Präventionsmassnahme, 
Kochsalz mit Jod anzureichern, stellt Jodmangel gemäss Defini-
tion der WHO kein Public-Health-Problem für die Schweiz dar 
(Bundesamt für Lebensmittelsicherheit und Veterinärwesen BLV, 
2019). Wiederkehrende Querschnittsstudien belegen jedoch ei-
nen Rückgang der Jodversorgung von Kindern und schwangeren 
Frauen. Beide Bevölkerungsgruppen liegen im unteren Bereich 
der empfohlenen Werte der WHO (Federal Commission for Nutri-
tion, 2013). Die prä- und postnatale Entwicklung des Gehirns ist 
in hohem Masse von einer angemessenen Versorgung mit Schild-
drüsenhormonen abhängig, so stellt die kongenitale Hypothy-
reose die häufigste vermeidbare Ursache einer mentalen Retar-
dierung dar. Sie wird in der Schweiz postnatal durch das neona-
tale Screening diagnostiziert und lässt sich gut behandeln (Szin-
nai, 2012). Das neonatale Screening umfasst 13 Krankheiten oder 
Mangelerscheinungen, die durch frühere Erkennung geheilt oder 

https://www.kinderkrebsregister.ch/
https://www.kinderkrebsregister.ch/
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adäquat behandelt werden können und senkt somit die Krank-
heitslast deutlich. Da Folsäuremangel bei Müttern als ein wichti-
ger Risikofaktor für Spina bifida angesehen wird, sind Informati-
onskampagnen zur Einnahme von Folsäurepräparaten während 
der Schwangerschaft auch in der Schweiz eine gezielte Präventi-
onsmassnahme (Eichholzer et al., 2008). Ein Grossteil der 
Schwangeren erreicht die Botschaft, wenngleich nur eine Minder-
heit früh genug Folsäure substituiert (Gross et al., 2014). Die 
Schweizer Querschnittstudie von Poretti et al. (2008) wies darauf 
hin, dass 39% der von Spina bifida betroffenen Schwangerschaf-
ten bei Müttern ohne schweizerische Staatsbürgerschaft auftra-
ten, die womöglich unzureichend von Fachpersonen und Präven-
tionskampagnen erreicht werden (Poretti et al., 2008). 

Behinderung  

Die Diskrepanz der SGB-Daten zu Kindern mit einer Behinderung 
und Kindern mit einem schlechten Gesundheitszustand macht 
deutlich, dass eine Behinderung nicht zwangsläufig mit einer 
schlechten Gesundheit oder tiefen Lebensqualität einhergehen 
muss. Nur ca. ein Drittel der Kinder mit einer Behinderung weisen 
schwere Behinderungen auf (BFS, 2010). In der Schweiz bestehen 
neben der Regelversorgung eine Vielzahl an Angeboten des Ge-
sundheitssystems, des Erziehungs- und Schulsystems, als auch 
der Gesellschaft, die Kindern und ihren Familien das Leben mit 
einer Behinderung erleichtern und die Integration in die Gesell-
schaft fördern. Nichtsdestotrotz tragen die Familien, Kinder und 
Jugendlichen eine Bürde, die ihnen Kraft, Opfer und Kosten abver-
langt.  

Behinderungen im Kindes- und Jugendalter sind überwiegend 
angeboren und schliessen Behinderungen, die vererbt sind oder 
im Rahmen der Schwangerschaft oder Geburt erworben wurden, 
mit ein. Im Kapitel 2. werden beispielhaft Zerebralparese, Muskel-
dystrophie und Trisomie 21 vorgestellt. Aktuell ist die Datenlage 
für Zerebralparese in der Schweiz mager, doch ein Register ist im 
Aufbau. Für die Muskeldystrophie besteht bereits ein Register. Die 
Datenlage zu Kindern mit Muskeldystrophie sollte recht vollstän-
dig sein, da Kinder mit dieser Behinderung in aller Regel in pädiat-
rischen Zentren und in Spezial-Sprechstunden versorgt werden. 
Zahlen zur Prävalenz von Trisomie 21 in der Schweiz existieren 
lediglich in Bezug auf Geburten und Schwangerschaftsabbrüche 
(BFS, 2014; EUROCAT, 2018b). Zur Prävalenz von Kindern und Er-
wachsenen mit Trisomie 21 in der Schweizer Bevölkerung liegen 
keine verlässlichen Zahlen vor. Alle genannten Behinderungen ge-
hen mit Beeinträchtigungen einher, die die gesellschaftliche Teil-
habe der Betroffenen beeinträchtigen und ein Leben lang beste-
hen (Rosenbaum et al., 2007) Daher ist eine dauerhafte und hoch-
wertige Unterstützung von verschiedenen Gesundheitsprofessio-
nen, von Pädagogen und sozialen Dienstleistern wesentlich, um 
Lebensqualität und Integration der Betroffenen zu fördern und zu 
ermöglichen (Bauman et al., 2006).  

Seh- und Hörbehinderungen können sowohl angeboren als 
auch erworben sein. Ebenso wie für Myopie, eine korrigierbare 
Sehbeeinträchtigung, liegen für gravierende Sehbeeinträchtigun-
gen und für Blindheit lediglich Schätzungen vor, meistens aus se-
kundären Quellen wie Versicherungsdaten abgeleitet. Ähnlich 

stellt sich die Situation für Gehörlosigkeit und Hörbeeinträchti-
gungen dar. Damit fehlt im Wesentlichen die Grundlage für eine 
evidenzbasierte Planung und Durchführung von Präventions-
massnahmen, Screenings und Gesundheitsversorgung für diese 
Beeinträchtigungen. Eine gute Datenbasis ist unabhängig von der 
Schwere der Behinderung zur Abschätzung des gesamtgesell-
schaftlichen Unterstützungs- und Förderungsbedarf wichtig. 

Gesunder Start ins Leben 

Ein gesunder Start fängt mit einer gesunden Schwangerschaft 
an. Die Geburtsstatistik erhebt und publiziert eine Vielzahl an Ge-
burtsindikatoren, die sowohl für die Mutter als auch für das Kind 
von gesundheitlicher Relevanz sind, hierzu gehören zum Beispiel 
die Schwangerschaftsdauer (Gestationsalter), Geburtsgewicht o-
der der Geburtsmodus. Die Kaiserschnittrate in der Schweiz ist im 
europäischen Vergleich hoch, während die Frühgeburtenrate sich 
im Mittelfeld bewegt. Zwischen 1998 und 2007 war die Kaiser-
schnittrate deutlich angestiegen und ist nun bei ca. einem Drittel 
aller Geburten stabil. Experten warnen wegen der kurz- und lang-
fristigen Risiken für Mütter und ihre Kinder vor einer Überinan-
spruchnahme der Schnittentbindung (Boerma et al., 2018; San-
dall et al., 2018). Am Monitoring und der Datenkollektion der Ar-
beitsgemeinschaft Schweizerischer Frauenkliniken nahmen 
2008 erst 40% der Geburtskliniken teil, womit die Ursachenklä-
rung und Massnahmen-Entwicklung eingeschränkt bleibt. Wäh-
rend Langzeitfolgen durch Kaiserschnitt-Entbindungen in der 
Schweiz noch unzureichend dokumentiert sind, werden Frühge-
borene ins Frühgeborenen-Register (www.swissneonet.ch) ein-
getragen und die Gesundheitsdaten im Querschnitt und longitudi-
nal ausgewertet. 

Komplikationen in der Schwangerschaft sind unter anderem 
ein Gestationsdiabetes (Schwangerschaftsdiabetes) und die Prä-
eklampsie. International beobachtet man eine Zunahme des Ge-
stationsdiabetes, was teilweise mit der Zunahme an metaboli-
schen Vorerkrankungen der Schwangeren zusammenhängt 
(Gross et al., 2017). Je nach Studie sind 1:10 bis 1:50 Frauen be-
troffen. Die Präeklampsie kann zu einer akuten gesundheitlichen 
Gefährdung von Mutter und Kind führen und geht meist mit einer 
Frühgeburt und intrauteriner Wachstumsstörung einher. Für die 
Präeklampsie und zum Gestationsdiabetes gibt es verschiedene 
regionale Studien, aber keine nationalen Daten. Schwanger-
schaftskomplikationen sowie Determinanten einer gesunden 
Schwangerschaft und Geburt werden derzeit nicht in der Geburts-
statistik erfasst.  

Blinde Flecken 

Es zeigen sich verschiedene blinde Flecken zu chronischen 
Krankheiten und Behinderungen in der Schweiz, die auf Grund der 
Häufigkeit der Diagnosen, des Versorgungsbedarfs oder der Risi-
kofaktoren bedeutsam sind. So ist Kurzsichtigkeit bei unter 25-
Jährigen wohl die häufigste chronische Erkrankung, doch öffent-
lich publizierte epidemiologische Studien oder Daten sind für die 
Schweiz rar. Dies trotz regelmässiger Erfassung derselben, etwa 

https://www.swissneonet.ch/de/index
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durch schulärztliche Dienste oder im Rahmen der militärischen 
Rekrutierung. Da unterschiedliche Studien in den letzten Jahren 
eine Zunahme der Prävalenz in der jüngeren Bevölkerung diag-
nostizierten, wäre es wichtig, in Zukunft Visus-Daten für die 
Schweiz aus unterschiedlichen Quellen in einem zentralen Regis-
ter aufzubereiten, um entsprechende Entwicklungen und Trends 
zu überwachen und bei Bedarf Präventionsmassnahmen einlei-
ten zu können. Schätzungen für Diabetes im Jugendalter liegen 
bei ca. 1%. Obwohl international eine Zunahme von Diabetes im 
Kindesalter beobachtet wird (Karvonen et al., 1999; Schoenle et 
al., 2001; WHO, 2018b), liegen nur wenig aktuelle und nationale 
Daten zur Häufigkeit von Diabetes bei Kindern in der Schweiz vor. 
Die SGB erfasst zwar Diabetes bei 15–25-jährigen, jedoch ist die 
Stichprobengrösse in dieser Altersgruppe für Krankheiten mit tie-
fen Prävalenzen jeweils zu klein, um verlässliche Aussagen zu 
machen. Die Behandlung von Diabetes Typ 1 im Kindesalter hat 
in den vergangenen Jahren enorme Fortschritte gemacht. Umso 
wichtiger wäre es, sowohl Querschnittsdaten als auch longitudi-
nale Daten zu dieser Erkrankung vorliegen zu haben. Auch zur 
Thalassämie und Sphärozytose, zwei vererbbaren Bluterkrankun-
gen, liegen kaum epidemiologische Daten vor. Dies ist aus einer 
Versorgungsperspektive nicht unproblematisch, da Patientinnen 
und Patienten mit Thalassämie oft auf ganz spezifische Blutpro-
dukte angewiesen sind. Die Schaffung eines zentralen Schweizer 
Registers für (seltene) Bluterkrankungen könnte dazu beitragen, 
mehr Transparenz bei der Versorgung zu schaffen. Ebenfalls 
keine nationalen Daten liegen für die Psoriasis vor. In Europa geht 
man einer Inzidenz zwischen 200 und 700 pro 100'000 Kinde-
raus, höher bei Knaben als bei Mädchen und abhängig vom sozi-
oökonomischen Status. Auch fehlen Daten für, die alkoholische 
Fettleber.  

Vergleichbarkeit der Schweizer Daten mit dem europäischen 
Ausland 

Soweit Schweizer Daten vorlagen, weisen die Vergleiche mit eu-
ropäischen Ländern häufig relative ähnliche Prävalenzdaten aus. 
Es liegen aber auch Unterschiede vor, beispielsweise bei Krank-
heiten, deren genetische Disposition, die Exposition gegenüber Ri-
sikofaktoren oder die Gesundheitsversorgung sich von der Situa-
tion in der Schweiz unterscheiden. Die Vergleichbarkeit von Studi-
endaten kann auch durch unterschiedliche Erhebungsmethoden, 
spezifische Bevölkerungsgruppen oder Verwendung unterschied-
licher Definitionen eingeschränkt sein. 

Ein Beispiel ist die Zöliakie, eine Glutenunverträglichkeit. In der 
Schweiz liegen nur veraltete epidemiologische Daten für die 
symptomatische Zöliakie und wenige, nur regionale, aktuelle Da-
ten zur asymptomatischen Zöliakie vor, während in anderen euro-
päischen Ländern eine gute Datenlage vorliegt. Auf Grund der Un-
terschiede in der Gluten-Exposition und der genetischen Disposi-
tion, sind die Prävalenzen in Europa sehr unterschiedlich und die 
Vergleichbarkeit eingeschränkt. Auf Grund der weltweiten Zu-
nahme der Erkrankungsprävalenz (Kang et al., 2013) wären 
schweizerische Daten wünschenswert. Der Wissensstand zur 
Prävalenz der Epilepsie im Kindes- und Jugendalter basiert nur 
auf zwei regionalen Studien aus der Schweiz, eine von 1997 im 

Kanton Genf und eine klinische Studie zu einer schweren Mani-
festation der Epilepsie, dem status epilepticus, aus dem Jahr 
2000. Die bevölkerungsbasierte Studie aus Genf weist eine Prä-
valenz aus, die um ein 10-Faches tiefer ist als neuere Daten aus 
europäischen Ländern. Die juvenile rheumatische Arthritis ist eine 
lebenslange Erkrankung, die sich ohne Therapie verschlechtert. 
Dank eines Schweizer Registers liegen gute Daten zu Häufigkeit, 
Verlauf und Therapien im Kindesalter vor. Auf der Basis der vor-
liegenden europäischen Daten scheint die Prävalenz in der 
Schweiz höher als in vergleichbaren europäischen Ländern. In-
wieweit dies mit einer tatsächlich höheren Prädisposition für die 
Erkrankung zusammenhängt oder mit unterschiedlichen Alters-
spannen, Erhebungsmethoden oder Diagnosekriterien muss im 
Einzelfall geprüft werden. Neben anderen Registern ist das Kin-
derkrebsregister zu nennen, welches seit 1976 Daten sammelt, 
um verlässliche Inzidenzen und Verlaufsdaten, aber auch Daten 
für die Forschung zur Verfügung zu stellen. Register dienen kurz- 
und langfristig den Betroffenen, da sie das Wissen zu Entstehung, 
Prävention und Therapie der Krankheiten mehren. Eine Beteili-
gung an europäischen Registern (z.B. EUROCAT), Statistiken (z.B. 
Euro-PERISTAT) oder europäischen Studien mit klaren Definitio-
nen und Standards wirkt der Unvergleichbarkeit von Erkenntnis-
sen entgegen. An EUROCAT, einem Register zu angeborenen 
Fehlbildungen, beteiligt sich jedoch nur ein Kanton, was die Daten 
für die Schweiz im Register nur bedingt repräsentativ macht. Die 
Beteiligung an Euro-PERISTAT bietet gute Bevölkerungs-Ver-
gleichsdaten zur Gesundheit von Neugeborenen, ihrer Mütter und 
dem Schwangerschaftsverlauf, wenngleich das Potential nicht 
ausgeschöpft wird, da eine Reihe von Indikatoren, die empfohlen 
werden, in der Schweiz nicht erhoben oder registriert werden, wie 
beispielsweise «mütterliches Rauchen» oder die Verteilung des 
mütterlichen Body Mass Index (BMI) vor der Schwangerschaft. Es 
werden sich weiterhin neue europäische Register entwickeln, an 
denen sich die Schweiz, der obigen Argumentation folgend, betei-
ligen sollte, z.B. zur nicht-alkoholischen Fettlebererkrankung, der 
häufigsten Form der chronischen Lebererkrankung. Schätzungen 
zur Prävalenz in Europa liegen zwischen 2.4 und 5.7%. Für die 
Schweiz fehlen wiederum publizierte Daten.  

Die Schweiz könnte eine bessere Datengrundlage zu chroni-
schen Krankheiten und Behinderungen ihrer Kinder und Jugendli-
chen haben. Eine Kinderkohorte würde eine nationale Daten-
grundlage schaffen, die sowohl der Gesundheitspolitik und -pla-
nung zu Gute käme, als auch der Primär- und Gesundheitssys-
temforschung. Der Erhalt und Ausbau der schulärtzlichen Unter-
suchungen und Angebote birgt einen hohen Informationsgehalt 
und ist von grosser Public Health Relevanz. Für Krankheiten, die 
sozio-demographische Unterschiede aufweisen, sollte ein Moni-
toring erfolgen, um gesundheitlicher Ungleichheit vorzubeugen 
und sie zu beheben. Ein Ausbau medizinischer Register verbes-
sert die Datenlage zu spezifischen Krankheiten, zu deren Behand-
lung und Verlauf und hat positive Auswirkungen auf Prävention 
und Therapie. 
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3 Gesundheitsversorgung von Kindern und 
Jugendlichen mit chronischen  
Krankheiten und Behinderungen

Die Gesundheitsversorgung von Kindern und Jugendlichen mit 
chronischen Krankheiten und Behinderung unterscheidet sich 
von der Versorgung gesunder Kinder. Sicher benötigen Sie wie 
alle Kinder eine gute medizinische Vorsorge, ein förderndes El-
ternhaus und Bildungssystem. Sie werden ebenso an Infekten lei-
den oder verunfallen und akute Behandlungen benötigen. Sie 
freuen sich wie andere Kinder auch auf den sozialen Austausch 
im Kindergarten oder der Schule und mögen über die Leistungs-
anforderungen auch manchmal stöhnen. Auf Grund ihrer Grun-
derkrankungen sind diese «normalen» Angebote jedoch häufig 
komplizierter oder aufwendiger für die Kinder und ihre Familien, 
sowie für die Fachpersonen, die sie betreuen. Nachfolgend wird 
beispielhaft anhand der Fallvignetten die spezifischen Bedürf-
nisse und Herausforderungen in der Versorgung der Betroffenen 
geschildert.  

3.1 Fallvignette: Asthma 

3.1.1 Anna 

Anna hat Asthma. Der erste richtige Anfall war im Frühling beim 
Sportunterricht aufgetreten, damals war sie 12 Jahre alt. Sprint – 
plötzlich zog sich ihre Brust zusammen, ihre Atmung pfiff und 
giemte, sie bekam keine Luft mehr.  

Ihre Kinderärztin hatte sie zu einem Spezialarzt geschickt. 
Nach dem Lungenfunktionstest und den Allergietests stand die 
Diagnose schnell fest: allergisches Asthma. Anna ist allergisch 
auf Birkenpollen. Der Vater hatte als Kind auch Asthma gehabt, 
hat aber seit der Pubertät keine Symptome mehr.  

Anna inhaliert jeden Tag zweimal, das ist langweilig. Wenn sie 
schlecht Luft bekommt, kann sie Sprays nehmen, die ihre Atem-
wege öffnen. Seitdem hat sie nur noch wenige schlimme Anfälle 
erlebt. Im Winter, wenn alle Heizungen auf Hochtouren laufen, re-
agiert ihre Haut, entzündet sich und juckt. Gegen dieses allergi-
sche Hautekzem helfen speziellen Salben.  

Einmal hat sie in der Schule einen schweren Anfall gehabt, sie 
musste auf die Intensivstation. Wegen eines schweren Infekts 
hatten ihre Notfall-Medikamente nicht ausgereicht. Danach wollte 

sie nicht ins Klassenlager mitfahren. Ihr und den Eltern half es, 
dass die Kinderärztin sich Zeit nahm und ihnen die Gründe für den 
schlimmen Anfall und die Notfall-Regeln nochmals erklärte. Die 
Klassenlehrerin wurde vom Schularzt instruiert. Jetzt fühlt sich 
Anna sicherer. Inzwischen macht sie wieder gerne beim Sportun-
terricht mit. Ihr Lungenarzt hatte ihr regelmässige sportliche Akti-
vität empfohlen und ihr vom Sportlager der Lungenliga erzählt. 
Mit all den anderen Kindern mit Asthma lernte sie, worauf sie 
beim Sport achten muss. Dort hat sie auch vom Asthma-Ruder-
club gehört, das wäre lässig, aber leider gibt es das Angebot nicht 
in ihrer Stadt. 

Anna fragt sich, ob ihre Kinder ebenfalls Asthma bekommen 
werden. Auch möchte sie wissen, ob sie ein Leben lang Medika-
mente nehmen muss. Ihre Berufswahl macht ihr Sorgen. Ob Ihr 
Traumberuf, Laborantin, mit ihrer Erkrankung vereinbar ist, wird 
sie mit der Berufsberatung besprechen. Viele Fragen kann ihr kei-
ner mit Sicherheit beantworten. 

3.1.2 Versorgungsstruktur Asthma 

Krankheit/Diagnose und Behandlung 

Ein Kind oder Jugendlicher mit Asthma braucht neben dem Kin-
derarzt oder der Kinderärztin zusätzlich eine pädiatrische Lungen-
fachärztin oder pädiatrischen Lungenfacharzt. Die Schweizeri-
sche Gesellschaft für Pädiatrische Pneumologie (SGPP) ist eine 
Vereinigung von Ärztinnen und Ärzten, die sich mit Atemwegs- 
und Lungenkrankheiten bei Neugeborenen, Säuglingen, Kindern 
und Jugendlichen befassen. Sie wurde im Jahr 2005 gegründet 
und hat aktuell ca. 45 Titelträger. An allen Tertiär- und Sekundär-
Kinderkliniken ist die Infrastruktur und die Kompetenz zur Versor-
gung von Kindern mit sowohl leichten wie schweren Asthmaer-
krankungen gegeben. Die Kosten, die durch Asthma entstehen, 
werden durch die Basisversicherung gedeckt. 
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Non-Govermental Organisations (NGO) /Selbsthilfeorganisa-
tionen 

Die Lungenliga Schweiz und die kantonalen Lungenligen sind 
NGOs, die Menschen mit Lungenkrankheiten und Atembehinde-
rungen und ihre Angehörigen beraten und betreuen (www.lungen-
liga.ch). Viele Angebote sind ähnlich, einige sind von den lokalen 
Gegebenheiten abhängig. unterschiedlich. Für Kinder und Ju-
gendliche bieten sie Asthmaschulungen, Asthma-Lernvideos und 
vereinzelt Sportprogramme an. Auch Angehörigen stehen sie mit 
Beratung bei. Das aha! Allergiezentrum Schweiz bietet Informati-
onen für Asthmatiker an, da viele Asthmatiker zusätzlich Allergien 
haben und Anfälle durch Allergene ausgelöst werden können. 

Schule, Freizeit und Familie 

Asthmakinder können ganz normal zur Schule gehen, dennoch 
müssen Asthmatiker auch während des Schulalltags ihre Be-
handlung fortführen, Inhalation oder Sprays, und bei bestimmten 
Aktivitäten Acht geben. Krankheitsbedingte Absenzen sind nicht 
selten. Es ist daher wichtig, dass das Lehrpersonal und die Schule 
informiert und instruiert ist. Die Lungenliga und AHA-Allergiezent-
rum haben für diesen Zweck eine Informationenbroschüre für die 
Schule entwickelt, häufig beraten auch Schulärzte oder der Kin-
derarzt/die Kinderärztin des Kindes die Lehrpersonen. 

In Abhängigkeit von ihren Atembeschwerden und ihrer Belast-
barkeit sowie eventuellen Allergien sind die Kinder in ihrer Freizeit 
geringfügig bis stark eingeschränkt. Es gibt Spezialangebote, 
Sportangebote und Lager, damit Betroffene mit anderen Kindern 
und Jugendlichen lernen können, mit ihrer Krankheit zu leben. An-
gehörige müssen ebenfalls lernen und instruiert werden, mit der 
Erkrankung und den spezifischen Risiken umzugehen, um dem 
Kind eine sichere und gesunde Umgebung und Entwicklung zu er-
möglichen. Nicht selten geht dies mit grossen Ängsten und Be-
lastungen der Familienmitglieder einher. Um diese zu bewältigen, 
wird teilweise professioneller Hilfe von medizinischen oder psy-
chologisch ausgebildeten Fachpersonen benötigt.  

3.2 Fallvignette: Chronisch-entzündliche  
Darmerkrankungen - Morbus Crohn 

3.2.1 Andreas 

Andreas war 12 Jahre alt als seine Entwicklung plötzlich anders 
war als die seiner Klassenkameraden. Während die anderen Kna-
ben der Klasse einen Wachstumsschub erlebten wuchs Andreas 
nicht weiter. Mit 13 Jahren liessen seine Eltern ihn beim Pädiater 
untersuchten, da er häufig über Bauchschmerzen klagte. Auch 
hatte er an Gewicht verloren und es ging ihm psychisch nicht gut. 
Da er mittlerweile der kleinste der Klasse war wurde Andreas häu-
fig gehänselt.  
Der Pädiater stellt einen erhöhter Entzündungswert in Andreas’ 
Blut fest. Aufgrund der Anamnese mit Wachstumsstörung, 

Bauchschmerzen und Stress lag der Verdacht einer chronisch 
entzündlichen Darmerkrankung nahe. Der Arzt ordnete eine Un-
tersuchung der Darmschleimhaut an. Dabei stellte sich heraus, 
dass mehrere Abschnitte im Darm entzündet waren: typisches 
Zeichen für Morbus Crohn.  

Heute ist Andreas 17 Jahre alt und im Gymnasium. Seine 
Krankheit verläuft in Wellen. Manchmal merkt er nichts davon, 
dann kommt wieder ein Schub. Andreas hat er Bauchkrämpfe, 
muss sehr häufig auf die Toilette, 10 bis 20 Mal, der Stuhl ist blu-
tig. Durch den Blutverlust ist Andreas häufig müde und antriebs-
los. Er hat Schwierigkeiten sich in der Schule zu konzentrieren. 
Der Lehrer weiss Bescheid, die Klassenkameraden nicht. Andreas 
schämt sich. Durch seine Krankheit kam er erst spät in die Puber-
tät. Andreas würde gern mit Mädchen ausgehen, ist aber zu 
schüchtern. Er mag sich und seinen Körper nicht. Während einer 
akuten Phase zieht er sich zurück und bleibt lieber allein. Seine 
Mutter macht sich Sorgen da er wenig Freunde hat. Sie hat ihm 
vorgeschlagen in einem Sportverein zu gehen. Der Arzt sagte 
ihnen, dass moderater Sport eine positive Wirkung auf die Krank-
heit hat. 

Andreas weiss, dass man seine Krankheit nicht heilen kann. 
Die Behandlungsmöglichkeiten bestehen aus verschiedenen me-
dikamentösen Therapien. Bei Andreas wirken Kortikosteroide am 
besten. Allerdings können diese als Nebenwirkung das Wachs-
tum stoppen. Er hat seine Ernährung mit einer Ernährungsberate-
rin umgestellt und geht einmal im Monat zu einer Psychologin. 
Die hilft ihm, seinen Selbstwert zu erhöhen und sich selbst zu ak-
zeptieren. Die Schübe seiner Krankheit werden eine Herausforde-
rung für sein Arbeitsleben- und Familienleben bleiben. Zusätzlich 
hat er ein erhöhtes Risiko für Darmkrebs, weshalb er alle 1 – 2 
Jahre eine Darmspieglung zur Kontrolle machen muss. 

3.2.2 Versorgungsstruktur Morbus Crohn 

Krankheit/Diagnose und Behandlung 

Bei einem Viertel der Personen mit einer chronisch-entzündlichen 
Darmerkrankung entwickelt sich die Krankheit bereits in der Kind-
heit oder Jugend (Benchimol et al., 2011) (siehe 1.1.23). Die erste 
Abklärung und Behandlung erfolgt meistens durch eine Pädiaterin 
oder einen Hausarzt. Die weitere Behandlung geschieht zusätz-
lich in einem Kinderspital durch eine Kindergastroenterologin o-
der einen Kindergastroenterologen. Kindergastroenterologische 
Abteilungen gibt es in grösseren Schweizer Kinderspitälern. Laut 
der FMH-Statistik (FMH, 2018) gibt es 25 Ärztinnen und Ärzte mit 
diesem Schwerpunkt in der Schweiz. Die entsprechende Schwei-
zerische Gesellschaft für Pädiatrische Gastroenterologie, Hepato-
logie und Ernährung (SGPGHE) zählt 27 ordentliche Mitglieder 
(Müller, 2018). Gastroenterologische Zentren bieten eine Reihe 
von Diagnose- und Therapieverfahren an. Auf Basis von internati-
onalen Richtlinien sowie den Bedürfnissen der Patientin oder des 
Patienten wird ein Therapieplan erstellt, der regelmässig über-
prüft und gegebenenfalls angepasst werden muss.  

https://www.lungenliga.ch/
https://www.lungenliga.ch/
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Ernährungsberatung und psychologische Beratung stehen bei 
jungen Kindern noch weniger im Fokus, können aber bei Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen zur Behandlung beitragen. Bei 
jungen Kindern benötigen öfter die Eltern eine psychologische Be-
ratung. 

NGO/Selbsthilfeorganisationen 

In der Schweiz gibt es die Crohn Colitis Schweiz (SMCCV; 
www.smccv.ch) Initiative zur Selbsthilfe für Personen mit chro-
nisch entzündlichen Darmerkrankungen (CED). Zu ihren Angebo-
ten gehören neben Informationen zu der Krankheit auch Beratun-
gen, lokale Treffen und Tipps für den Umgang mit Morbus Crohn 
in verschiedenen Lebensbereichen. Auch hilfreiche Apps wie WC-
Guide.ch oder iBDialog monthly zur Dokumentation des Krank-
heits- und Therapieverlaufs werden vorgestellt. Zu den Bera-
tungsangeboten gehört auch eine Rechtsberatung, die Auskunft 
zu Sozialversicherungen und Hinweise, welche Untersuchungen 
und Therapien von der Grundversicherung übernommen werden 
oder was bei krankheitsbedingter Arbeitsunfähigkeit passiert, 
gibt.  

Schule, Freizeit und Familie 

Vom Verein Crohn Colitis gibt es eine Broschüre, um die Lehrper-
sonen über die Krankheit zu informieren. Die Eltern können sie der 
Schule abgeben. Kinder, die in der Schule besondere Bedürfnisse 
haben, werden durch Schulsozialarbeiterinnen und Schulsozialar-
beiter betreut. Diese können mit den Lehrpersonen gegebenen-
falls Sonderregeln für das Kind vereinbaren, beispielsweise mehr 
Zeit für eine Prüfung, wenn das Kinder aufgrund der Krankheit 
häufig auf die Toilette muss.  

Zusätzlich zu den regelmässigen Arztbesuchen beansprucht 
ein krankes Kind mehr Ressourcen und Aufmerksamkeit der El-
tern. Dies kann einzelne Familienmitglieder sowie das ganze Fa-
miliensystem herausfordern und auch belasten. Es besteht die 
Gefahr, dass gesunde Geschwister vernachlässigt werden und 
die Eltern zu wenig Auszeit für sich haben. Ausgleich und Erho-
lung ist in solchen Situationen wichtig. Spezifische Angebote 
dazu gibt es nicht. 

Spezielle Freizeitangebote für Kinder mit Morbus Crohn gibt 
es nicht, da die Kinder unterschiedliche Bedürfnisse haben und 
nicht in gleichem Ausmass von der Krankheit betroffen sind (per-
sönliche Kommunikation mit SMCCV, März 19). Die Kinder kön-
nen an regulären Freizeitangeboten teilnehmen, sofern es ihr Ge-
sundheitszustand erlaubt.  
 

3.3 Fallvignette: Präeklampsie und Frühgeburt 

3.3.1 Lena 

Während den zwei letzten Monaten ihrer Schwangerschaft be-
kam Lenas Mutter zunehmend geschwollene Hände und Füsse. 
Es wurde ein erhöhter Blutdruck und Eiweiss im Urin festgestellt. 
Die Hebamme und die Gynäkologin diagnostizierten eine Präe-
klampsie. Dies ist eine gefürchtete Schwangerschaftskomplika-
tion, die für Mutter und Kind gefährlich werden kann. Die Ärztin 
stellte im Ultraschall fest, dass Lenas Wachstum im Bauch ihrer 
Mutter stagnierte und riet, viel Ruhe zu bewahren und Stress zu 
vermeiden. 

Ein Monat vor dem errechneten Geburtstermin sorgte sich die 
Ärztin zunehmend über das Wohlergehen von Lena und ihrer Mut-
ter und wies sie ins Spital ein. Trotz Bluthochdruckmedikamenten 
und Magnesium verschlechterte sich der Zustand, sodass die 
Schwangerschaft sofort per Kaiserschnitt beendet wurde. Nach 
der Geburt wurde Lena während zehn Tagen auf der Neonatologie 
versorgt. Lena war mit einem Geburtsgewicht von 2,0 kg zu leicht 
für ihr Alter. Sie atmete von Beginn her selbständig, zeigte jedoch 
Zeichen eines leichten Atemnotsyndroms, indem sie etwas zu 
schnell atmete und viel stöhnte. Sie hatte Mühe, ihre Temperatur 
und den Blutzucker stabil zu halten. Deshalb lag sie im Wärme-
bettchen und wurde mit Sonde und Flasche frühernährt. Während 
den ersten zwei Lebenswochen war sie zu schwach, um an der 
Brust ihrer Mutter zu saugen. Ab der dritten Woche konnte sie je 
länger je mehr bei ihrer Mutter trinken, musste aber zusätzlich mit 
abgepumpter Muttermilch zugefüttert werden, bis ein volles Stil-
len möglich war. Auch nach der Entlassung aus dem Spital war 
es wichtig, dass die Hebamme und die Mütter- und Väterberatung 
regelmässig Lenas Gewichtszunahme kontrollierte und ihrer Mut-
ter mit Stillberatungen zur Seite stand. Die regulären Untersu-
chungen beim Kinderarzt gaben den Eltern Sicherheit und über-
wachten die Entwicklung von Lena. Wichtig war, dass sie nicht zu 
schnell an Gewicht aufholte und Entwicklungsverzögerungen 
rechtzeitig entdeckt wurden. Damit sollte das Risiko von Langzeit-
folgen der intrauterinen Wachstumsstörung und physischen Ent-
wicklungsstörungen vorgebeugt werden.  

Heute ist Lena ein Jahr alt. Sie ist ein fröhliches, aufgewecktes 
und eher feingliedriges Mädchen. Der Kinderarzt ist mit ihrer Ent-
wicklung sehr zufrieden. Aufgrund ihrer Geburt per Kaiserschnitt 
und den anfänglichen Atemschwierigkeiten hat Lena ein leicht er-
höhtes Risiko, früh an Asthma zu erkranken. Tiefes Geburtsge-
wichts und Frühgeburt führen zu einem erhöhten kardiovaskulä-
ren Risiko im Erwachsenenalter. Der Kinderarzt informiert Lenas 
Eltern, dass regelmässiger Sport und gesunde Ernährung im Kin-
des- und Erwachsenenalter eine gute Prophylaxe sind, um diese 
Risiken zu minimieren. Dank der rechtzeitigen Geburt und medizi-
nischen Versorgung, der fürsorglichen Betreuung in den ersten 
Lebenswochen auf der Neonatologie und in der ambulanten 
Nachbetreuung, sind ihre Chancen auf eine langfristige gute Ge-
sundheit im Kindes- und Erwachsenenalter gut. 

https://www.crohn-colitis.ch/
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3.3.2 Versorgungsstruktur bei Präeklampsie und Früh-
geburt 

Krankheit, Diagnose und Behandlung 

Die Präeklampsie ist eine gefürchtete Schwangerschaftskompli-
kation, die mit Gefahren für Mutter und Kind verbunden ist und 
häufig in einem Kaiserschnitt und einer Frühgeburt endet (Eiland 
et al., 2012; Mosimann et al., 2017). Rund 2–8% aller Schwange-
ren sind von dieser Komplikation betroffen, die meist vom behan-
delnden Arzt oder der behandelnden Ärztin und der Hebamme di-
agnostiziert wird.  

Gemäss Bundesgesetz über die Krankenversicherung (KVG, 
Art. 29 Mutterschaft) übernehmen die Schweizer Krankenversi-
cherer Leistungen für Schwangerschaftskontrollen von Ärzten 
und Ärztinnen, aber auch von Hebammen (BAG, 2018; Bundesver-
sammlung der Schweizerischen Eidgenossenschaft, 1996). In der 
ambulanten Schwangerenvorsorge tätige Ärzte und Ärztinnen so-
wie Hebammen stellen meist die Diagnose Präeklampsie und 
überweisen betroffene schwangere Frauen an die Spitäler. Rund 
99,5% der über 85'000 Geburten in der Schweiz finden im Spital 
statt (BFS, 2019a; Grylka et al., 2018). Schweizer Spitäler führen 
Neonatologieabteilungen, welche frühgeborene Kinder in den ers-
ten Tagen und Wochen betreuen. Die Schweizer Neonatologieab-
teilungen werden gemäss der Schweizerische Gesellschaft für 
Neonatologie in folgende Kategorien der «Levels of Neonatal 
Care» eingeteilt: Level III (mit neonataler Intensivstation), Level II 
B (mit neonataler Intermediate Care Station), Level II A (mit ne-
onataler Standard Care Station) und Level I (Wochenbettstation, 
auf der gesunde Neugeborene ab der vollendeten 35. Schwanger-
schaftswoche betreut werden) (Roth-Kleiner & Pfister, 2013; 
Schweizerische Gesellschaft für Neonatologie, 2014).  

Nach der Geburt verbleiben die Mütter mit ihren Kindern 
durchschnittlich 4,4 Tage im Spital (BFS, 2017). Aufenthalte nach 
Komplikationen, Kaiserschnitt- und Frühgeburten sind häufiger 
länger. Für die Zeit nach dem Spitalaufenthalt bieten freipraktizie-
rende Hebammen Wochenbettbesuche an. Dieses Angebot wird 
von rund 80% der Wöchnerinnen genutzt (Erdin et al., 2017; 
Grylka-Bäschlin et al., 2018). In den ersten 56 Tagen nach der Ge-
burt können Frauen nach einer Frühgeburt, Mehrlingsgeburt oder 
nach einem Kaiserschnitt sowie Erstgebärende bis zu 16 Hausbe-
suche in Anspruch nehmen (BAG, 2018). Anschliessend bieten 
Mütter- und Väterberatungen (www.sf-mvb.ch) unentgeltliche Be-
ratungen für Eltern mit Kindern im Säuglings- und Kleinkinderalter 
an. Zudem werden die Kinder in der Schweiz in regelmässige Vor-
sorgeuntersuchungen beim Kinderarzt oder der Kinderärztin un-
tersucht (Forum Praxispädiatrie, o.D.). Diese Vorsorgeuntersu-
chungen finden nach einem, zwei bis drei, vier, sechs, zwölf, 18 
und 24 Monaten statt und können bei Risikokindern mit weiteren 
Kontrollen ergänzt werden. Für Kinder mit Risikofaktoren oder 
Entwicklungsverzögerungen stehen Angebote der frühen Förde-
rung bereit, die sich jedoch kantonal stark voneinander unter-
scheiden (Stadt Zürich, online; Kanton Bern, online). Kinder, die 
vor der 32. Schwangerschaftswoche geboren werden oder ein Ge-
burtsgewicht < 1500g aufweisen, werden zudem schweizweit in 

einem nationalen Register des Swiss Neonatal Network (SNN) er-
fasst, und ihre Entwicklung wird über Jahre beobachtet und regis-
triert (Rüegger et al., 2012; SwissNeoNet, 2000). 

NGO/Selbsthilfeorganisationen 

Es gibt schweizweite und regionale Selbsthilfeorganisationen für 
Betroffene und Angehörige von Frauen mit Präeklampsie (Ar-
beitsgemeinschaft Gestose-Frauen Schweiz, 2019; Selbsthilfe 
Schweiz, 2019). Eltern von frühgeborenen Kindern sind in einem 
Verein organisiert (Verein frühgeborener Eltern, n.d.). Zudem wer-
den auf der Homepage www.kaiserschnitt.chSeminare für Kaiser-
schnittmütter angeboten. Beliebt sind auch Internetforen für El-
tern wie z.B. www.swissmom.ch, in denen sich Mütter zu allen 
Themen rund um Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett aus-
tauschen. 

3.4 Fallvignette: Zerebralparese 

3.4.1 Alma 

Alma war sechs Monate alt als ihren Eltern auffiel, dass sich ihre 
Entwicklung deutlich von der ihrer älteren Schwester unterschied. 
Besorgt suchten sie den Kinderarzt auf, der Alma an einen Neuro-
pädiater überwies. Dieser stellte verstärkte Reflexe, eine vermin-
derte Kraft und Beeinträchtigungen in der aktiven Beweglichkeit 
fest. Typische Anzeichen für eine Zerebralparese. Die häufigste 
Ursache ist Sauerstoffmangel kurz vor, während oder nach der 
Geburt. So auch bei Alma.  

Mittlerweile ist Alma fünf Jahre alt. Sie besucht den Kinder-
garten im Dorf und hat dort eine Heilpädagogin, die sie unter-
stützt. Ihre Integration in den Regelkindergarten war eine Heraus-
forderung für ihre Eltern. Die zuständige Schulbehörde hatte Alma 
für den Kindergarten für Kinder mit Zerebralparese im 20 km ent-
fernten Grossstadt. Alma fühlt sich im Dorf-Kindergarten jedoch 
wohl. Dort kennt sie viele Kinder aus ihrer Nachbarschaft. Alma 
merkt, dass sie anders ist, als die anderen Kinder. Zum einen, weil 
sie eine Schiene am Unterschenkel trägt, zum Laufen einen Rolla-
tor braucht und ungeschickter ist beim Malen und Basteln; zum 
anderen, weil sie immer noch Windeln braucht. Wird sie von den 
anderen Kindern gehänselt, macht sie das traurig. Sie hat jedoch 
auch viele Freunde denn sie ist fröhlich, kommunikativ und hat 
viel Phantasie.  

Nach dem Kindergarten geht Alma zweimal in der Woche zur 
Ergo- oder Physiotherapie. Sie übt Alltagstätigkeiten: Anziehen, 
Spielen, Basteln und Laufen. Regelmässige Termine hat sie auch 
beim Orthopädietechniker und in der Neuropädiatrie. Medika-
mente braucht sie keine, nur manchmal spritzt ihr ihre Neuropä-
diaterin Botulinum Toxin in den Unterschenkel, damit sich die 
Beinmuskulatur entspannt und sie besser laufen kann.  

Almas Eltern fühlen sich von den verschiedenen Fachperso-
nen gut unterstützt und sehen das Alma Fortschritte macht. Doch 

https://www.sf-mvb.ch/
http://www.kaiserschnitt.ch/
https://www.swissmom.ch/
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wissen sie auch, dass Alma nicht geheilt werden kann. Ihre Ein-
schränkungen werden in der Jugend und im Erwachsenenalter 
fortbestehen. Am meisten sorgen sich ihre Eltern um den schuli-
schen und beruflichen Werdegang von Alma, sie soll doch selb-
ständig für sich sorgen können.  

Almas Zerebralparese betrifft nicht nur sie selbst, sondern 
ihre ganze Familie. Die Sorge um Alma, die Einstellungen und 
Werte anderer Menschen und Entscheidungsträger in Bezug auf 
ihr Kind mit Behinderung erleben sie häufig als energiezehrend. 
Almas Mutter leidet an Depressionen nimmt eine monatliche Psy-
chotherapie in Anspruch. Die ältere Tochter fühlt sich manchmal 
vernachlässigt. Ausserdem entstehen durch Almas Beeinträchti-
gung viele Kosten, die nur teilweise durch die Invaliden Versiche-
rung gedeckt werden. So mussten sie ihr Haus umbauen, damit 
sich Alma mit dem Rollator dort selbständig bewegen kann. We-
gen der vielfältigen Belastung ist Almas Familie in einer Selbsthil-
fegruppe für Kinder mit Zerebralparese. Die Selbsthilfegruppe, in 
der die Familie auf Gleichgesinnte trifft, unterstützt Alma und ihre 
Familie darin, ihr Leben mit Behinderung zu meistern und so weit 
wie möglich am ganz normalen gesellschaftlichen Leben teilha-
ben zu können.  

3.4.2 Versorgungsstruktur Zerebralparese 

Krankheit, Diagnose und Behandlung 

Die Zerebralparese ist der häufigste Grund für eine motorische 
Behinderung im Kindesalter. Die Zerebralparese hat Beeinträchti-
gungen zur Folge, welche die gesellschaftliche Teilhabe der be-
troffenen Kinder behindern und ein Leben lang bestehen (Rosen-
baum et al., 2007). Daher ist eine dauerhafte und hochwertige Un-
terstützung eines interprofessionellen Teams wesentlich, um ihre 
Lebensqualität und gesellschaftliche Teilhabe zu sichern, zu för-
dern und zu ermöglichen. Das interprofessionelle Team setzt sich 
zusammen aus Vertreterinnen und Vertretern verschiedener Pro-
fessionen: wie Ärzten (z.B. Augenarzt, Neuropädiater), Elternbera-
ter, Ergotherapeuten, Logopäden, Orthopädietechniker, Pädago-
gen (z.B. Heil-, Sonderpädagogen), Physiotherapeuten, Psycho-
therapeuten, Sozialarbeiter und/oder Vertretern von Versicherun-
gen und Sozialbehörden. Die Versorgungsleistungen dieser Pro-
fessionen werden in der Schweiz entweder von der Invaliden- 
und/oder der Krankenversicherung (z.B. Physiotherapie) (Bundes-
versammlung der Schweizerischen Eidgenossenschaft, 1959; 
Bundesversammlung der Schweizerischen Eidgenossenschaft, 
1996) den Schulbehörden (z.B. Logopädie) (Schweizerische Kon-
ferenz der kantonalen Erziehungsdirektoren (EDK), 2007) oder 
den Gemeinden/Kantonen (z.B. Elternberatung)(Schweizerischer 
Fachverband Mütter- und Väterberatung, 2017) getragen. Idealer-
weise koordiniert eine Person die verschiedenen Massnahmen. 
Diese Rolle übernimmt in der Schweiz häufig der Hausarzt 
(Baumann et al., 2018) , es kann jedoch, wie international üblich, 
auch ein Case-Manager aus einer anderen Profession sein (Ro-
senbaum & Rosenbloom, 2012).  
 

NGO/Selbsthilfeorganisationen 

In der Schweiz gibt es Informationen, Hilfsangebote und Selbst-
hilfegruppen für Kinder mit ZP und ihren Familien wie beispiels-
weise die Schweizerische Stiftung für das zerebral gelähmte Kind 
(www.cerebral.ch), die Vereinigung Cerebral (www.vereinigung-
cerebral.ch), oder den Elternverein für Familien mit hirnverletzten 
Kindern (www.hiki.ch). Ausserdem fördert die Vereinigung 
pluSport die Integration für Menschen mit Behinderung durch 
Sport mit 90 Sportcamps und 460 schweizweiten Angeboten und 
Events (www.plusport.ch). Des Weiteren bieten verschiedene An-
bieter Rechtsberatung (z.B. Procap www.procap.ch) oder Fachin-
formationen und Beratung in der Gesundheitsversorgung an (z.B. 
die Swiss Academy of Childhood Disabilities www.sacd.ch).  

Schule, Freizeit und Familie 

In der interprofessionellen Versorgung stehen immer die Interes-
sen der Kinder mit Zerebralparese und ihres Kontextes im Zent-
rum (Baumann et al., 2018; Rosenbaum & Gorter, 2012; Rosen-
baum & Rosenbloom, 2012). Deshalb sollten die Versorgungs-
ziele gemeinsam mit den Kindern und ihren Eltern formuliert und 
regelmässig überprüft werden. Bei der Zielformulierung und -
überprüfung werden Assessments empfohlen, welche die Aktivi-
tät und gesellschaftliche Teilhabe in verschiedenen Lebensberei-
chen abbilden (Rosenbaum & Rosenbloom, 2012). Wichtige The-
men für Kinder und Eltern sind, unter anderem, Schule (Integra-
tion in Regelschule oder Separation in ZP Schule), Sexualität und 
Freizeit (Baumann et al., 2018). Das interprofessionelle Team soll 
Massnahmen und Strategien anwenden und anbieten, welche zur 
Erreichung der gemeinsam formulierten Ziele beitragen. Die Mas-
snahmen und Strategien sollten den Bedürfnissen der Kinder mit 
Zerebralparese und ihrer Eltern anpasst werden, ihre grösstmög-
liche Selbständigkeit im Alltag, ihre Freude und die Pflege von Be-
ziehungen (z.B. familiär, freundschaftlich) unterstützen (Coker-
Bolt et al., 2015) und evidenz-basiert sein (BAG & Staatssekreta-
riat für Bildung Forschung und Innovation (SBFI), 2016; Rosen-
baum & Rosenbloom, 2012).  
  

https://www.cerebral.ch/de/
https://www.vereinigung-cerebral.ch/de/
https://www.vereinigung-cerebral.ch/de/
https://www.hiki.ch/home
https://www.plusport.ch/de/
https://www.procap.ch/
https://www.sacd.ch/
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3.5 Zusammenfassung Versorgungssituation 
von Kindern- und Jugendlichen mit  
chronischer Krankheiten oder  
Behinderungen  

Die vier sehr diversen Beschreibungen der Versorgungsstruktu-
ren für bestimmte chronische Krankheiten und Behinderungen 
verdeutlichen die Unterschiedlichkeit und Vielschichtigkeit der 
Versorgung von Kindern mit chronischen Krankheiten oder die 
mit einem Geburtsrisiko oder Behinderung geboren wurden. 
Krankheiten Allen gemein ist, dass die chronische Erkrankung, 
das Gesundheitsrisiko oder die Behinderung sie lebenslang be-
gleiten wird. Diese Tatsache allein führt zu einem spezifischen 
therapeutischen und präventiven Versorgungsbedarf, der weit 
über das eigentliche Gesundheitssystem hinausgeht. Zu ver-
schiedenen Zeiten im Leben, von der Schwangerschaft bis ins 
hohe Alter, benötigen die Betroffenen besondere Angebote, die 
nicht nur das Individuum direkt, sondern nahezu alle Lebensberei-
che, Familie und Freunde, Schule und später auch die Partner-
schaft und das Arbeitsleben, betreffen.  

Selbstverständlich nehmen die betroffenen Kinder und Ju-
gendliche, wie alle anderen Kinder und Jugendlichen, auch die be-
stehende Regelversorgung und Vorsorge in Anspruch. Unabhän-
gig von ihrer spezifischen Erkrankung oder Behinderung werden 
sie akut krank oder benötigen Impfschutz und andere Vorsorge-
massnahmen.  

Eine optimale Versorgungsstruktur und gezielte Hilfestellung 
kann zu einem positiven Verlauf der Krankheit und Behinderung 
beitragen und auch schwer eingeschränkten Kindern ein «norma-
les» gesellschaftliche Leben ermöglichen. Hierzu tragen das Ge-
sundheitssystem und die unterschiedlichen Gesundheitsberufe, 
das Sozialversicherungssystem ebenso wie Gesundheitsligen 
und Vereinigungen von Betroffenen bei. Von Seiten der Bildungs-
einrichtungen sind ebenfalls Anstrengungen und Infrastruktur er-
forderlich, um die Option einer Inklusion bzw. Integration gemäss 
UN-Behindertenrechtskonvention und UN-Kinderrechtskonven-
tion sicherzustellen.  

Viele der Vereinigungen für chronische Krankheiten oder Be-
hinderungen sind nicht ohne Grund von betroffenen Eltern ge-
gründet worden oder aus Selbsthilfegruppen heraus entstanden. 
Eltern tragen bereits in der Schwangerschaft und spätestens ab 
der Geburt eine Verantwortung für ihre Kinder. Sind Kinder ge-
sundheitlich beeinträchtigt, kann diese Verantwortung besonders 
schwer zu tragen sein. Bei der Versorgung von Kindern und Ju-
gendlichen mit chronischen Krankheiten und Behinderungen ist 
daher die Situation der Eltern und Familien mit zu berücksichtigen 
und Hilfestellungen sind zu planen, damit diese ohne eigene ge-
sundheitliche Gefährdung die zusätzlichen emotionalen und fi-
nanziellen Belastungen bewältigen können.  

Erwachsenwerden stellt für alle Jugendlichen und Eltern eine 
herausfordernde Transition dar. Für Jugendliche mit chronischen 
Krankheiten oder Behinderung stellen sich zum Teil zusätzliche 
Fragen hinsichtlich ihrer Selbständigkeit, Partnerschaft und ihrem 
beruflichen Werdegang. Hier spielt die Pädiatrie und Adoleszen-
tenmedizin eine grosse Rolle, die Jugendlichen zu befähigen, für 

ihre Krankheit selber Verantwortung zu übernehmen, und das Bil-
dungs- und Sozialversicherungssystem sind gefragt, Lösungen 
für eine berufliche und finanzielle Existenzsicherung anzubieten.  
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4 Analyse nationaler Strategien

Die Schweiz hat in den vergangenen 10 Jahren verschiedene na-
tionale Strategien formuliert mit dem Ziel, die Bevölkerungsge-
sundheit zu verbessern und den Herausforderungen des Gesund-
heitssystems zu begegnen. In der Strategie «Gesundheit 2020» 
werden Kinder und Jugendliche explizit als vulnerable Bevölke-
rung erwähnt und in der NCD Strategie werden sie im Lebenspha-
sen-Ansatz mitberücksichtigt. Die Strategien «Gesundheit 2020» 
(BAG, 2013b) «Nationale Strategie zur Prävention nichtübertrag-
bare Krankheiten (NCD)» (BAG, 2016b), «Nationale Strategie ge-
gen Krebs» (Dialog Nationale Gesundheitspolitik, 2016) sowie die 
Strategie «Gesundheitliche Chancengleichheit sind für die Ge-
sundheit von Kinder und Jugendliche relevant. 

4.1 Strategie Gesundheit 2020 

Die Strategie «Gesundheit2020» besteht aus 4 Handlungsfeldern, 
12 Zielen und 36 Massnahmen.1 Mehrere Ziele und Massnahmen 
betreffen auch die Kinder und Jugendlichen. Naheliegend ist als 
Beispiel das Handlungsfeld Lebensqualität zu nennen. Kinder 
und Jugendliche profitieren direkt von den Zielen in diesem Hand-
lungsfeld: Zeitgemässe Versorgungsangebote (Ziel 1.1.), komplet-
tierter Gesundheitsschutz (Ziel 1.2.) und Intensivierung von Gesund-
heitsförderung und Krankheitsvorbeugung (Ziel 1.3.), zudem kommt 
eine bessere Versorgung und Gesundheitsförderdung der Eltern 
auch ihren Kindern zu Gute. Besonders für chronische Krankhei-
ten ist die Einführung von nationalen Registern wichtig, was unter 
dem Ziel 1.1 als allgemeine Massnahme angesprochen wird: «Ein-
führung der Versorgungsforschung, Verbesserung der klinischen 
Forschung sowie Förderung von Registern». 

Explizit werden Kinder und Jugendliche jedoch nur unter ei-
nem der 12 Zielen erwähnt, als verletzbare Gruppe im Handlungs-
feld Chancengleichheit und Selbstverantwortung stärken (Ziel 
2.1.). 

 
 
 
 
 
 
 

                                                                        
1  Die gesundheitspolitische Strategie des Bundesrats 2020–2030 

wurde am 6. Dezember 2019 verabschiedet. Die Strategie setzt 
neue Schwerpunkte in der Gesundheitspolitik. Weitere Angaben 

Ziel 2.1: Finanzierungsgerechtigkeit und Zugang stärken 
«Alle Bevölkerungsgruppen sollen die gleichen Chancen auf ein 
gesundes Leben und auf eine optimale Lebenserwartung haben. 
Besondere Aufmerksamkeit gilt dabei den Kindern und Jugendli-
chen, Personen mit tiefem Einkommen oder Bildungsstand, äl-
teren Menschen, aber auch Migranten/-innen. Diese verletzba-
ren Gruppen sollen sich besser im Gesundheitssystem zurecht-
finden, wofür ihre Kompetenz in Gesundheitsfragen erhöht wer-
den muss.» (BAG, 2013b)  

 
Von den drei Massnahmen zum Ziel 2.1. richten sich nur zwei an 
vulnerable Gruppen, davon eine explizit an Kinder, zum Thema Er-
lassung der Prämien für Kinder von einkommensschwachen 
Haushalten und aus dem Mittelstand.  
 

Massnahmen zu Ziel 2.1: Finanzierungsgerechtigkeit und Zu-
gang stärken 
«Intensivierung von Programmen, die sich an vulnerable Gruppen 
wie Migranten/-innen, Kinder und Jugendliche richten, um deren 
spezifischen Bedürfnissen (insbesondere Stärkung des Zugangs) 
im Gesundheitssystem gerecht zu werden. »…«Berücksichtigung 
der wirtschaftlichen Leistungsfähigkeit beim selbst getragenen 
Anteil an den entstandenen Gesundheitskosten bei den Erwach-
senen und Befreiung der Kinder von den Prämien bei einkommens-
schwachen Haushalten und beim Mittelstand.» (BAG, 2013b) 

 
Konkrete Indikatoren für die Zielerreichung werden in dem Bericht 
nicht genannt. Die aufgeführten Massnahmen aus der Strategie 
«Gesundheit 2020» könnten als Indikatoren herangezogen wer-
den. Hier zeigt sich jedoch, dass sich die Überprüfung schwierig 
gestaltet da die Massnahmen in Bezug auf Kinder und Jugendli-
che eher vage formuliert sind. So ist nicht klar ab welcher Anzahl 
an Programm die Intensivierung von Programmen für Kinder und 
Jugendliche erreicht ist. Auch ist nicht klar wie der Mittelstand de-
finiert wird, bei dem die Kinder von der Krankenkassenprämie be-
freit werden sollen.  

sind zu finden unter: https://www.bag.ad-
min.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/gesundheit-2030/ge-
sundheitspolitische-strategie-2030.html 

https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/gesundheit-2030/gesundheitspolitische-strategie-2030.html
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/gesundheit-2030/gesundheitspolitische-strategie-2030.html
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/gesundheit-2030/gesundheitspolitische-strategie-2030.html
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4.2 Nationale Strategie zur Prävention nicht-
übertragbare Krankheiten – (NCD) 

Die NCD Strategie verfolgt das Ziel die Inzidenz von chronischen 
Krankheiten zu senken. Die frühe Lebensphase spielt für die Ge-
sundheit im Lebenslauf eine grosse Rolle, in den letzten Jahren 
wurden, ausgehend von der Barker Hypothese bis zur Develop-
mental Origins of Health and Disease (DOHAD) Hypothese, ver-
schiedene Mechanismen der langfristigen Auswirkungen der frü-
hen Kindheit für nicht-übertragbare Krankheiten erkannt (Barker, 
1995; Gluckman et al., 2005; Wadhwa et al., 2009). Konsequen-
terweise sieht die NCD Strategie einen Lebensphasenansatz vor. 
In diesem Zusammenhang sollen spezifische Präventionsaktivi-
täten für Kinder und Jugendliche umgesetzt werden.  
 

Handlungsfeld 1 Gesundheitsförderung und Prävention 
Lebensphasen- und Settingansätze fördern: 
«Massnahmen werden gestärkt, die bedarfsorientiert Lebens-
phasen- und Settingansätze integrieren und mehrere Risikofak-
toren umfassen. Der Fokus liegt auf jeweils spezifischen Präven-
tionsaktivitäten für folgende drei Gruppen: Kinder und Jugendli-
che, Erwachsene im erwerbstätigen Alter, Seniorinnen und Seni-
oren.» 
 
Handlungsfeld 6 Information und Bildung 
«Die Bedürfnisse der einzelnen Zielgruppen können stark divergie-
ren, auch deren Erreichbarkeit unterscheidet sich teilweise stark. 
Betroffene wie beispielsweise chronisch Kranke und ihre Ange-
hörigen, sozioökonomisch benachteiligte Menschen mit Migra-
tionshintergrund, Eltern von Kleinkindern sowie Fachpersonen 
wurden bereits im Rahmen diverser Präventionsaktivitäten der ver-
gangenen Jahre berücksichtigt. »  

In diesem Zusammenhang wurde die Stossrichtung «Bevöl-
kerung informieren» formuliert:  
«Die Öffentlichkeit wird aktiv über die Problematik der NCDs, de-
ren Ursachen und die Bedeutung gesundheitsförderlicher Le-
bens-, Arbeits- und Umweltbedingungen informieren. Menschen 
in vulnerablen Situationen wird der Zugang zu zielgruppenge-
rechten Informationen ermöglicht. »  

«Zusätzlich zu bevölkerungsbezogenen Kommunikations-
massnahmen sind eigene Informations- und Sensibilisierungs-
massnahmen für Menschen in vulnerablen Situationen, z. B. für 
Migrantinnen und Migranten notwendig, um deren Gesundheits-
kompetenz entsprechend ihres spezifischen Bedarfs zu verbes-
sern. Besondere Aufmerksamkeit verdienen Kinder und Jugendli-
che, die in der Entwicklung besonders durch Stärkung ihrer Ressour-
cen unterstützt werden. Dazu sind ihre Unterstützungssysteme wie 
beispielweise Familie und Schule und die darin tätigen Berufsgrup-
pen in ihrer Bildung und Funktion zu unterstützen und zu stärken.»  

(BAG, 2016a) 

 
Im Anhang des Berichts werden laufende Projekte aus der Praxis 
als Beispiele für Stossrichtungen der NCD Strategie dargestellt.  
 

Beispiele von laufenden Projekten aus der Praxis zu den NCD-
Strategie Stossrichtungen  
 
Handlungsfeld 1 Gesundheitsförderung und Prävention 
Risikofaktoren vorbeugen 
 MiniMove – Kleinkinder in Bewegung 

Lebensphasen- und Settingansätze fördern 
 Projekt MIAPAS von Gesundheitsförderung Schweiz (Ziel-

gruppe Fachleute im Kleinkindbereich) 

 Schweizerisches Netzwerk Gesundheitsfördernder Schulen 
(Radix) 

Menschen in vulnerablen Situationen stärken 
 Femmes-Tische – ein Präventions- und Gesundheitsförde-

rungsprogramm für Frauen mit (mehrheitlich) Zuwande-
rungsgeschichte 

 Hometreatment Aargau – Aufsuchende Familienarbeit 

 
Handlungsfeld 5 Monitoring und Forschung 
NCD-Monitoring etablieren 
 Monitoringsystem Ernährung und Bewegung MOSEB 

 Daten des Bundesamtes für Statistik im Bereich Gesundheit 

Forschung und Wissenstransfer anregen 
 NFP 74: Die Versorgung von Kindern mit Entwicklungsstö-

rungen im Kanton Zürich 

(BAG, 2016a) 

NCD Massnahmenplan 

Um die NCD-Strategien umzusetzen wurde ein Massnahmenplan 
verfasst, welcher drei Hauptmassnahmen verfolgt: 1. Bevölke-
rungsbezogene Gesundheitsförderung und Prävention, 2. Prä-
vention in der Gesundheitsversorgung und 3. Prävention in Wirt-
schaft und Arbeitswelt (BAG, 2016b). Entsprechend dem Lebens-
phasenansatz wird die wichtige Phase der Kindheit und Jugend 
benannt. Kinder und Jugendliche bildet eines von vier Fokusthe-
men im Massnahmenplan.  

Unter dem ersten Massnahmenbereich Bevölkerungsbezo-
gene Gesundheitsförderung und Prävention werden zwei Mass-
nahmen für Kinder und Jugendliche beschrieben «Die Tabak- und 
Alkoholprävention sowie die Förderung von Bewegung und aus-
gewogener Ernährung ausbauen» und «Kinder und Jugendliche 
sowie Erwachsene und ältere Menschen spezifisch ansprechen». 
Der dritte Massnahmenbereich Prävention in Wirtschaft und Ar-
beitswelt enthält eine spezifische Massnahme für Jugendliche 
zum Thema «Jugendliche in einer Berufslehre».  

Zu den Massnahmen werden jeweils zugehörige Aktivitäten 
in Form von Projekten, Programmen oder Aktivitäten vorgestellt. 
Die Durchführung dieser Aktivitäten könnten als Indikator ange-
sehen werden zur Überprüfung der Zielerreichung. Die Aktivitäten 
zur Massnahme Tabak – und Alkoholprävention und Förderung 
der Bewegung und ausgewogenen Ernährung lassen sich auf-
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grund der Formulierungen nicht konkret überprüfen. So wird bei-
spielsweise nur «angestrebt» Präventionsprogramme zu entwi-
ckeln und umzusetzen. Die Aktivitäten zur Massnahme Kinder 
und Jugendliche sowie Erwachsene und ältere Menschen spe-
zifisch ansprechen sind hingegen konkreter formuliert und wer-
den einem verantwortlichen Akteur zugeordnet. Es sollen spezifi-
sche Programme umgesetzt und Empfehlungen erarbeiten wer-
den. Auch die Aktivitäten zur dritten aufgeführten Massnahme 
Bestehende Gesundheitsförderung Schweiz (GFCH)-Tools für 
Lernende um relevante Risiko- und Schutzfaktoren ergänzen, 
sind konkret formuliert und können somit als Indikator dienen. 
 

Massnahme 1.1: Die Tabak- und Alkoholprävention sowie die 
Förderung von Bewegung und ausgewogener 
Ernährung ausbauen 

Aktivitäten 
 «Es wird angestrebt, dass alle Kantone ein kantonales Prä-

ventionsprogramm erarbeiten und umsetzen.»  

 «Basierend auf guten Praxisbeispielen oder Pilotprojekten 
werden NCD-Musterprojekte (konkrete Präventionsaktivitä-
ten) beschrieben. Die Kantone können diese als Bausteine 
für ihre Präventionsprogramme nutzen. Damit wird, unter 
Einbezug von NGOs, eine schweizweite Umsetzung ermög-
licht.» 

 «Innovative Ansätze, die in Zukunft als Musterprojekte die-
nen können, werden in erster Linie von NGOs und in Zusam-
menarbeit mit kantonalen Programmen entwickelt.» 

 «Nationale Akteure leisten direkte und indirekte Beiträge an 
kantonale Präventionsprogramme durch fachliche und/oder 
finanzielle Unterstützung sowie durch die Sicherstellung ge-
sundheitsförderlicher Rahmenbedingungen, durch Informa-
tion und Bildung der Bevölkerung und von Gesundheitsfach-
personen sowie Forschungs- und Monitoringaktivitäten.» 

(BAG, 2016b) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Massnahme 1.2: Kinder und Jugendliche sowie Erwachsene 
und ältere Menschen spezifisch ansprechen. 

Aktivitäten  
 «Gesundheitsförderung Schweiz setzt mit Gesundheitsde-

partementen kantonale Aktionsprogramme in den Berei-
chen Ernährung, Bewegung sowie psychische Gesundheit 
für die Zielgruppen Kinder und Jugendliche (...) um.» 

 «Ein Programm zur Tabakprävention bei Kindern und Ju-
gendlichen wird entwickelt (Tabakpräventionsfond).» 

 «In Abstimmung mit den Akteuren werden spezifische 
Grundlagen für die Prävention und Gesundheitsförderung 
bei Kindern und Jugendlichen, (...) erarbeitet.» 

 «Das Bundesamt für Lebensmittelsicherheit und Veterinär-
wesen erarbeitet in Zusammenarbeit und in Abstimmung 
mit Partnern Grundlagen zur Förderung einer ausgewoge-
nen Ernährung für Säuglinge, Kleinkinder, Kinder und Ju-
gendliche (...).» 

 «Im Rahmen des gesetzlichen Auftrages werden Empfeh-
lungen zu regelmässiger Sport- und Bewegungsaktivität für 
alle Altersgruppen entwickelt und verbreitet (Bundesamt für 
Sport). Ein Hauptinstrument in der Sport- und Bewegungs-
förderung ist das Programm «Jugend+Sport» (J+S).» 

 «Das Bundesamt für Sozialversicherung (BSV) kann unter 
anderem gestützt auf das Kinder- und Jugendförderungsge-
setz (KJFG) sowohl Jugendorganisationen finanziell unter-
stützen als auch Projekte, die das physische und intellektu-
elle Wohlbefinden von Kindern und Jugendlichen fördern. 
Zudem erlaubt das KJFG dem BSV, Kantone in der Entwick-
lung ihrer Kinder- und Jugendpolitik zu unterstützen.» 

(BAG, 2016b) 

 

Massnahme 3.2: Bestehende Gesundheitsförderung Schweiz 
(GFCH)-Tools für Lernende um relevante Risiko- und Schutz-
faktoren ergänzen. 

Aktivitäten 
 «Bestehende Instrumente (Companion App und Companion 

Web & Kurse) werden gemeinsam mit den Umsetzungspart-
nern von GFCH weiterentwickelt. Kriterien, die für den Alko-
hol- und Tabakkonsum relevant sind, werden integriert.» 

 «Die Anbindung bestehender Instrumente der GFCH an die 
Companion App wird geprüft und in geeigneter Form umge-
setzt.» 

 «Die Stress-Tool Befragung sowie die Beratung zur Umset-
zung entsprechender Folgemassnahmen wird ausgeweitet 
auf junge Lernende sowie deren Ressourcen und Belastun-
gen.» 

(BAG, 2016b) 

 
Für die Finanzierung der Aktivitäten wurden ebenfalls Massnah-
men erarbeitet. Die hier aufgeführten Aktivitäten betreffen spezi-
fische Projekte für Kinder und Jugendliche.  
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Massnahme B.: Finanzielle Mittel strategieorientiert einsetzen 
und die Finanzierung von risikofaktorübergreifenden Projek-
ten erleichtern. 

Aktivitäten 
 «Der Vollzug von Jugendschutzbestimmungen wird durch 

die Finanzierung und Koordination von Testkäufen und von 
Schulungen des Verkaufspersonals unterstützt. (Eidgenö-
ssische Alkoholverwaltung) » 

 «Finanziell unterstützt werden kantonale Gesundheitsde-
partemente, mit denen eine vertragliche Zusammenarbeit 
besteht im Bereich gesundheitsförderliche Ernährung oder 
im Bereich Förderung von Bewegung bei Kindern, Jugendli-
chen oder älteren Menschen. In der Umsetzung wird mit 
NGOs und Fachorganisationen zusammengearbeitet und 
wo angezeigt, werden diese einbezogen. (GFCH)» 

 «Die psychische Gesundheit von Kindern und Jugendlichen 
sowie von älteren Menschen wird durch direkte Zahlungen 
an die kantonalen Gesundheitsdepartemente mit denen in 
diesem Bereich eine vertragliche Zusammenarbeit besteht, 
gefördert. In der Umsetzung wird mit NGOs und Fachorga-
nisationen zusammengearbeitet und wo adäquat, werden 
diese leistungsorientiert einbezogen. (GFCH)» 

(BAG, 2016b) 

4.3 Nationale Strategie gegen Krebs 

Gegen Krebs wurde eine eigene nationale Strategie erfasst, da 
aufgrund des demographischen Wandels mit einer Zunahme an 
Neuerkrankungen gerechnet wird. Die Zielsetzung der Strategie 
beinhaltet eine Chancengleichheit für den Zugang zu Vorsorge, 
Diagnostik, Therapie und Rehabilitation. In diesem Zusammen-
hang wird erwähnt, dass die spezifischen Bedürfnisse von Kin-
dern und Jugendlichen berücksichtigt werden sollen (Dialog Nati-
onale Gesundheitspolitik, 2016). 

Die Projekte und Massnahmen sind in die drei Bereiche Vor-
sorge (Teil A), Betreuung (Teil B) und Forschung (Teil C) unterteilt. 
Im Bereich Vorsorge, unter dem Projekt «Stärkung der strukturel-
len Massnahmen und der Gesundheitskompetenz», wird als Mas-
snahme die Stärkung der Gesundheitskompetenz von Kindern 
und Jugendlichen erwähnt. In den Projektzielen zum Thema Be-
treuung wird darauf verwiesen entsprechende Angebote für Kin-
der und Jugendliche umzusetzen, ohne genauere Vorgaben wie 
dies umgesetzt werden soll.  
 

Teil A Vorsorge: 

Handlungsfeld 1 Prävention: Gesunde Lebensbedingungen schaf-
fen 
Projekt: Stärkung der strukturellen Massnahmen und der Ge-
sundheitskompetenz: «Die Gesundheitskompetenz von Kindern, 
Jugendlichen und Erwachsenen sowie von Krebs betroffenen 
Personen wird gestärkt.» 

(Dialog Nationale Gesundheitspolitik, 2016) 

Teil B Betreuung: 

Handlungsfeld 3: Patientenpfade / Qualitätsentwicklung 
Projektziel: Patientenpfade: «...Für Kinder und Jugendliche sind 
adäquate Projekte zu entwickeln.» 
Handlungsfeld 4: Versorgung 
Projekt: Integrierte Versorgungsorganisation: «Die Bedürfnisse 
von Kindern und Jugendlichen sind berücksichtigt; bei der Um-
setzung wird diesen adäquat Rechnung getragen.» 
Handlungsfeld 5: Bildung:  
«...Projekte in diesem Handlungsfeld zielen darauf ab, die dafür 
nötigen spezifischen Kompetenzen einerseits für die Patientin-
nen und Patienten, einschliesslich Kinder und Jugendliche, und 
andererseits für die medizinischen und nichtmedizinischen Be-
treuungspersonen aufzubauen und zu festigen…» 

(Dialog Nationale Gesundheitspolitik, 2016) 

4.4 Strategie Gesundheitliche  
Chancengleichheit 

Zur Strategie Gesundheitliche Chancengleichheit wurden meh-
rere Programme formuliert. Die Programme überschneiden sich 
teilweise mit der NCD Strategie und sie überlappen sich auch ge-
genseitig, daher können gewisse Projekte mehreren Programmen 
zugeordnet werden. Die Programme richten sich grundsätzlich an 
benachteiligte oder vulnerable Bevölkerungsgruppen, häufig an 
die Migrationsbevölkerung, jedoch selten spezifisch an Kinder.  

Die Aktivitäten zur Förderung der Chancengleichheit richtet 
sich an benachteiligte Kinder und Erwachsene. Chancengleich-
heit in der Gesundheitsversorgung beinhaltet zwei Projekte, wel-
che Kinder miteinbeziehen. Zum einen das Projekt «Mutter-Kind-
Gesundheit in der Migrationsbevölkerung» und zum andern das 
Projekt «Massnahmen gegen weibliche Genitalverstümmelung». 

Zum Programm Forschung zu gesundheitlicher Chancen-
gleichheit läuft das Projekt «Perinatale Gesundheit im Asylbe-
reich», welches eine Umfrage bei allen kantonalen Asylzentren 
zum Thema Gesundheitsversorgung von asylsuchenden 
Schwangeren, Wöchnerinnen und Säuglingen beinhaltet.  

Die Programme zur gesundheitlichen Chancengleichheit, die 
explizit Kinder beinhalten haben ihren Fokus in der frühen Kind-
heit und Schwangerschaft. Dies ist eine zentrale Phase für die 
Entwicklung der Kinder. Da Kinder aus benachteiligten und vul-
nerablen Bevölkerungsgruppen über die ganze Entwicklung ver-
mehrte Aufmerksamkeit benötigen wäre es sinnvoll weitere Pro-
jekte auch für Vorschul-, Schulkinder und Jugendliche zu lancie-
ren.  
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4.5 Diskussion Analyse der nationalen  
Strategien 

Die besondere Stellung von Kindern- und Jugendlichen als vul-
nerable Gruppe wird in allen Strategien erwähnt. Spezifische Ziele 
und Massnahmen, um die Gesundheit von Kindern und Jugendli-
chen zu verbessern, werden jedoch nur vereinzelt vorgeschlagen. 
Insbesondere fehlen meist messbare Indikatoren für die Zielüber-
prüfung. 

Im Massnahmenplan zu den NCD-Strategien sind die meisten 
Massnahmen für Kinder und Jugendliche zu finden. Dort werden 
teilweise auch konkrete Projekte vorgeschlagen und deren Um-
setzung bestimmten Akteuren zugeordnet. Beispielsweise über-
nimmt die Gesundheitsförderung Schweiz mit kantonalen Ge-
sundheitsdepartementen die Förderung kantonaler Aktionspro-
gramme in den Bereichen Ernährung, Bewegung sowie psychi-
sche Gesundheit für die Zielgruppen Kinder und Jugendliche oder 
das Bundesamt für Lebensmittelsicherheit und Veterinärwesen 
ist beauftragt mit Partnern Grundlagen zur Förderung einer aus-
gewogenen Ernährung für Säuglinge, Kleinkinder, Kinder und Ju-
gendliche erarbeiten. Im Vergleich dazu werden in der Strategie 
Gesundheit 2020 und der Strategie gegen Krebs kaum Massnah-
men mit überprüfbaren Indikatoren genannt. Nicht spezifisch für 
Kinder und Jugendliche, aber für die allgemeine Bevölkerung sol-
len nationale Register gefördert werden, analog dem Krebsregis-
ter. Es wird nicht spezifiziert für welche Krankheiten Registern 
aufgebaut werden sollen. Wie im epidemiologischen Teil dieses 
Berichtes ersichtlich wird ist die Datenlage in der Schweiz sehr 
heterogen in Bezug auf Kinder. Daher wären nationale Register 
für eine grosse Anzahl von Krankheiten wünschenswert, welche 
auch ambulante Daten miteinbeziehen. Die Strategie Gesundheit-
liche Chancengleichheit wiederum besteht aus »Programmen» 
für spezifische Zielgruppen oder Situationen. Zwei der Pro-
gramme richten sich mit konkreten Projekten an schwangere 
Frauen und junge Kinder. Da ältere Kinder und Jugendliche aus 
benachteiligten Bevölkerungsgruppen vermehrt Risikofaktoren 
ausgesetzt sind, wären auch Projekte für ältere Kinder sinnvoll.  

Für die europäische WHO-Region wurde eine eigene Strategie 
für Kinder und Jugendliche verfasst «In Kinder investieren: Stra-
tegie der Europäischen Region zur Förderung der Gesundheit von 
Kindern und Jugendlichen (2015–2020)» (WHO, 2014). Eine ziel-
gruppenspezifische Strategie erhöht die Sensibilität und Visibilität 
für diese Bevölkerungsgruppe. Entsprechend ist auch ein Ziel der 
europäischen Strategie «das Leben der Kinder sichtbarer zu ma-
chen». Die Bündelung der Ziele und Massnahmen, die diese Alters-
gruppe betreffen, in einem Dokument, erleichtert zudem die Über-
sicht, die Umsetzung und Evaluation der Strategie. Eine eigene 
Gesundheitsstrategie für Kinder und Jugendliche mit konkreten 
Massnahmen und messbaren Indikatoren kann daher auch in der 
Schweiz angedacht werden. Neben anderer Zielsetzungen, sollte 
eine gute Datenlage, basierend auf Rountine-, Register- und Stu-
diendaten, sowie eine regelmässige Berichterstattung Bestandteil 
einer Kinder- und Jugendstrategie sein. 
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6 Anhang 

T 6.1 Auswahl der chronischen Krankheiten und Behinderungen nach ICD-10 

ICD-10 Kapitel  Name des ICD-10 Kapitels 
Name der chron. 
Erkrankung 

Erster Eindruck Prävalenzdaten:  
vorhanden? 

zusätzliche Begründung,  
weshalb ausgewählt 

II, C00-D48  Neubildungen Krebs   

III, D50-D90 

Krankheiten des Blutes und der 
blutbildenden Organe sowie be-
stimmte Störungen mit Beteili-
gung des Immunsystems 

β-Thalassämie 

Prävalenz CH < 0.1 - Steigende Fallzahl durch 
Migranten aus Mittelmeer-
raum, Afrika, Asien 

- Hoher «disease burden» 
(DALY) 

III, D50-D90 

Krankheiten des Blutes und der 
blutbildenden Organe sowie be-
stimmte Störungen mit Beteili-
gung des Immunsystems 

Hereditäre Sphärozy-
tose 

Prävalenzangaben zwischen 1:2500 
und 1:5000 

Häufigste Form der Anämie in 
Westeuropa 

IV, E00-E90 
Endokrine, Ernährungs- und 
Stoffwechselkrankheiten Diabetes 

13,1 Kinder pro 100 000 Personen-
jahre 

- globale steigende Tendenz: 
Typ 1, Typ 2  

- DISABKIDS 

IV, E00-E90 
Endokrine, Ernährungs- und 
Stoffwechselkrankheiten 

Übergewicht/ 
Adipositas 

Daten des CH-Gewichtsmonitoring  «Adipositas-epidemie» 

IV, E00-E90 Endokrine, Ernährungs- und 
Stoffwechselkrankheiten Wachstumsstörung   

IV, E00-E90 Endokrine, Ernährungs- und 
Stoffwechselkrankheiten 

Kongenitale Hypo-
thyreose 

1:3000 Geburten - häufigste kongenitale Endo-
krinopathie 

- KiGGS 
IV, E00-E90 Endokrine, Ernährungs- und 

Stoffwechselkrankheiten 
Jodmangel Regelmässige Untersuchungen in der 

Schweiz zu Jodversorgung der Bevöl-
kerung 

Zusammenhang mit Hypothyro-
dism 

IV, E00-E90 Endokrine, Ernährungs- und 
Stoffwechselkrankheiten 

Zystische Fibrose ca. 1000 Personen in der CH lebend - Häufige genetische Erkran-
kung mit steigender Lebens-
erwartung – Relevanz der 
Transition 

- DISABKIDS 
VI, G00-G99 Krankheiten des Nervensys-

tems Myelitis  Nicht berücksichtigt, Überlap-
pung zu Infektionskrankheiten 

VI, G00-G99 Krankheiten des Nervensys-
tems 

Epilepsie 3.4 bis 7.6 per 1,000 Einwohner (alle 
Altergruppen, nordische Länder in 
2015) 

- bimodale Altersverteilung: 
hohe Inzidenz <10 J. und 
>60 J.  

- KiGGS 
- Hoher «disease burden» 

(DALY)DISABKIDS 
VI, G00-G99 Krankheiten des Nervensys-

tems 
Muskeldystrophie 0.6 per 1000 Lebendgeburten  

VI, G00-G99 Krankheiten des Nervensys-
tems 

Zerebralparese 1.77 per 1000 Lebendgeburten DISBKIDS 

VI, G00-G99 Krankheiten des Nervensys-
tems 

Chronischer 
Schmerz 

Prävalenz unbekannt - Daten aus Eu-
ropa weisen Häufigkeiten von 6-30% 
auf, je nach Studie, Schmerzdiagnose 
und Altersgruppe. 

Nicht bearbeitet, da durch ande-
ren Obsan Studienbericht abge-
deckt 
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ICD-10 Kapitel  Name des ICD-10 Kapitels 
Name der chron. 
Erkrankung 

Erster Eindruck Prävalenzdaten:  
vorhanden? 

zusätzliche Begründung,  
weshalb ausgewählt 

VIII, H60-H95 Krankheiten des Ohres und des 
Warzenfortsatzes 

Gehörlosigkeit und 
Hörbehinderung 

 auch relevant hinsichtlich Ver-
sorgungsstrukturen,  
Bildungschancen 

VII, H00-H59 Krankheiten des Auges und der 
Augenanhangsgebilde 

Myopie Prävalenz bei unter 30-Jährigen bei 
ca. 20% 

 

VII, H00-H59 Krankheiten des Auges und der 
Augenanhangsgebilde 

Blindheit und Sehbe-
einträchtigung 

  

IX, I00-I99 Krankheiten des Kreislaufsys-
tems 

Hypertonie Ca. 2 - 5%  

IX, I00-I99 Krankheiten des Kreislaufsys-
tems 

Kongenitale Herzfeh-
ler 

Inzidenz ≤2/100 000 Kinder (5–14 
Jahre) 

- KiGGS 
- Hoher «disease burden» 

(DALY) 
IX, I00-I99 Krankheiten des Kreislaufsys-

tems 
Rheumatisches 
Fieber  

 Nicht berücksichtigt, Überlap-
pung zu Infektionskrankheiten 

X, J00-J99 Krankheiten des Atmungs-
systems 

Asthma ISAAC: 2% bis 25% bei Kindern - KiGGS 
- Hoher «disease burden» 

(DALY) 
X, J00-J99 Krankheiten des Atmungs-

systems 
allergische Rhinitis zwischen 5-18.4% je nach Alter KiGGS 

XI, K00-K93 Krankheiten des Verdauungs-
systems 

Chron. entzündliche 
Darmerkrankungen 
(Crohn, Colitis ulce-
rosa) 

7.05 per 100'000 (chronisch-ent-
zündliche Darmerkrankungen, USA) 

 

XI, K00-K93 Krankheiten des Verdauungs-
systems 

Zöliakie 1 Fall per 99 Kinder in Finnland  

XI, K00-K93 Krankheiten des Verdauungs-
systems 

Chronische Leberer-
krankung 

15'000 hospitalisierte Kinder in den 
USA 

 

XII, L00-L99 Krankheiten der Haut und der 
Unterhaut 

Neurodermatitis 0-17-Jährige: 6.0% - KiGGS 
- High DALY 
- DISABKIDS 

XII, L00-L99 Krankheiten der Haut und der 
Unterhaut 

Psoriasis vulgaris 0-18- Jährige: 0.71% Hoher «disease burden» (DALY) 

XIII, M00-M99 Krankheiten des Muskel-Ske-
lett-Systems und des Bindege-
webes 

juvenile idiopathi-
sche Arthritis 

zwischen 167 und 400 per 100'000 
Lebensjahre 

- Hoher «disease burden» 
(DALY) 

- DISABKIDS 
XIV, N00-N99 Krankheiten des Urogenitalsys-

tems 
Nephrotisches Syn-
drom 

20-27: 1'000'000 für Kinder bis 16 
Jahren 

- sehr selten, aber eine der 
häufigsten Nierenkrankhei-
ten der pädiatrischen Ne-
phrologie. 

- Hoher «disease burden» 
(DALY) 

XV, O00-O99 Schwangerschaft, Geburt und 
Wochenbett 

Präklampsie 5-7% weltweit, in industrialisierten 
Ländern geringer als in Entwicklungs-
ländern  
 

 

XV, O00-O99 Schwangerschaft, Geburt und 
Wochenbett 

Kaiserschnittgeburt 33.2% in der Schweiz in 2016  

XV, O00-O99 Schwangerschaft, Geburt und 
Wochenbett 

Schwangerschaftsdi-
abetes 

Prävalenz ca. 4.4%  

XVI, P00-P96 Bestimmte Zustände, die ihren 
Ursprung in der Perinatalperi-
ode haben 

Intrauterine Wachs-
tumsretardierung 

2.3% der Kinder mit einem Geburts-
gewicht <2000g in der Schweiz in 
2016 

 

XVI, P00-P96 Bestimmte Zustände, die ihren 
Ursprung in der Perinatalperi-
ode haben 

Frühgeburt 7.0% in der Schweiz in 2016  
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ICD-10 Kapitel  Name des ICD-10 Kapitels 
Name der chron. 
Erkrankung 

Erster Eindruck Prävalenzdaten:  
vorhanden? 

zusätzliche Begründung,  
weshalb ausgewählt 

XVII, Q00-Q99 Angeborene Fehlbildungen, De-
formitäten und Chromosome-
nanomalien 

Spina bifida Prävalenz Europa: 0.31 bis 0.63 per 
1000 

Hoher «disease burden» (DALY) 

XVII, Q00-Q99 Angeborene Fehlbildungen, De-
formitäten und Chromosome-
nanomalien 

Trisomie 21 (Down 
Syndrome) 

16.8 per 10000 in 1996 (CH); 8.27 per 
10000 in 2008 (USA) 

Hoher «disease burden» (DALY) 

 

T 6.2 Suchwörter für Datenbanksuche 

Ausgewählte Krankheiten  
(Filter: Altersgruppe 0-24 für postnatale Daten Zusätzli-
che generelle Suchwörter: epidemiology//utilization) 

Suchwörter (Mesh-Search terms) 

Krebs Daten aus Kinderkrebsregister (keine Suche) 
β-Thalassämie beta-Thalassemia 
Hereditäre Sphärozytose Spherocytosis, Hereditary 

Diabetes 
glucose metabolism disorders (includes diabetes mellitus, hyper- and hypogly-
cemia, hyperinsulinism, gestational diabetes) 

Übergewicht/Adipositas obesity 
Wachstumsstörung growth disorder (includes "Fetal Growth Retardation"  
Kongenitale Hypothyreose hypothyroidism (includes congential hypothyroidism)  
Jodmangel iodine/*deficiency/metabolism 
Zystische Fibrose cystic fibrosis 
Epilepsie epilepsy 
Muskeldystrophie muscular Dystrophy, Duchenne 
Zerebralparese cerebral palsy 
Gehörlosigkeit und Hörbehinderung visual disorders; hearing disorders 
Myopie myopia; (high OR pathological) AND myopia 
Blindheit und Sehbeeinträchtigung vision disorders 
Hypertonie essential hypertension OR blood pressure 
Kongenitale Herzfehler cardiovascular Abnormalities (includes heart defect, congenital heart defect, vas-

cular malformations; USE of restriction "NOT" for extremely rare malformations) 
Asthma asthma  
allergische Rhinitis rhinitis, allergic  
Chron. entzündliche Darmerkrankungen  
(Crohn, Colitis ulcerosa) 

Crohns' disease OR colitis, ulcerative  

Zöliakie celiac diseases 
Chronische Lebererkrankung liver diseases OR liver dysfunction OR hepatitis 
Neurodermatitis eczema OR dermatitis, atopic 
Psoriasis vulgaris psoriasis 
juvenile idiopathische Arthritis arthritis, juvenile OR arthritis, rheumatoid  
Nephrotisches Syndrom (nephrotic AND syndrome) 
Präklampsie preeclamsia OR preeclamptic toxemia 
Kaiserschnittgeburt caesarean section*OR cesarean section* 
Schwangerschaftsdiabetes diabetes, gestational 
Intrauterine Wachstumsretardierung fetal growth retardation OR small for gestational age  
Frühgeburt preterm OR preterm birth* 
Spina bifida spinal dysraphism 
Down syndrom (Trisomie 21) trisomy OR down syndrome 
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