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Psychosoziale Belastungen
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1. Pédiatrische Psychologie - Ein Arbeitsfeld
in Entwicklung

Seit etwa einem Jahrzehnt ist in den deutschsprachigen Landern eine fruchtbare
Anngherung zwischen der Kinderheilkunde und der Klinischen Psychologie zu
verzeichnen. Mit der ,,Padiatrischen Psychologie” entsteht eine Disziplin, diein
den angloamerikanischen Léndern schon auf eine langere Tradition zurlickgreifen
kann (“behaviora pediatrics’). Die zunehmende Zahl chronisch kranker Kinder
stellt die Kinderheilkunde vor neue Herausforderungen. Das Anwachsen dieser
Patientengruppe ist nun weniger einer natlrlichen Steigerung der Morbiditétsrate
anzulasten, sondern ergibt sich paradoxerweise gerade aus den medizinischen
Fortschritten. Diese Behandlungserfolge haben viele Patienten mit Erkrankun-
gen, die vor Jahrzehnten noch unabwendbar todlich verliefen, zwar vor einem
frihen Versterben bewahren kdnnen, dies allerdings zum Preis einer zurtickblei-
benden chronischen Erkrankung. Bei Krankheitshildern wie Krebs im Kindes-
und Jugendalter (vgl. Petermann et al., 1990b) oder angeborenen operablen
Herzerkrankungen kénnen nach einer chronischen Erkrankungsphase Heilungen
erhofft werden. Bel Erkrankungen, die in ihrem Verlauf kontinuierlich fortschrei-
ten wie Cystische Fibrose (Patterson et a., 1993), neuromuskuldren Erkrankun-
gen (vgl. Neuhduser in diesem Buch) oder zunehmend auch HIV-Infektionen
(Spiegd & Mayers, 1991), konnen verbesserte symptomatische Behandlungsstra-
tegien die Lebenserwartung der Patienten schrittweise verlangern. Eine andere
Gruppe chronischer Erkrankungen zeigt einen stetigen und symptomarmen Ver-
lauf, der aber akut in hochbedrohliche Krisenzusténde Ubergehen kann. Beispiel-
haft zu nennen sind hier Asthma bronchiale (Noeker, 1991; Petermann &
Lecheler, 1993; Petermann et al., 1993), Diabetes mellitus (Hurter, 1992; Peter-
mann, 1994), Hamophilie (Varni & Wallander, 1988), Epilepsie (Dahl, 1992),
Phenylketonurie (Slijper et a., 1989), Neurodermitis (Bochmann, 1992; Kohn-
lein et al., 1993), juvenile chronische Arthritis (Chaney & Peterson, 1992,
Wiedebusch, 1992) oder auch ein chronisches Nierenversagen mit Dialyse-
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pflichtigkeit (Reichwald-Kluggei-, 1993). Die Behandlungsstrategie liegt bei die-
sen Krankheitshildern in einer Kombination aus einer kontinuierlichen Prophy-
laxe (Medikation, Diét, Zufihrung eines fehlenden Stoffwechselbausteins von
auf3en) und einer risikogerechten Krisenintervention fir den Fall, daf3 es zu aku-
ten Stoffwechselentgleisungen kommt. Solche Patienten kénnen mittlerweile
eine Lebenserwartung hegen, die an die der gesunden Bevolkerung heranreicht.
Dieses Zidl kann alerdings medizinisch nur dann erreicht werden, wenn die
wiederkehrenden prophylaktischen Behandlungsmal3nahmen dauerhaft in den
Alltag integriert werden, und wenn es gelingt, spontan einsetzende V erschlechte-
rungen des Zustandsbildes durch ein kompetentes und selbstkontrolliertes Mana-
gement wieder abzufangen. Uber diese unmittelbar behandlungsbezogenen
Anpassungsleistungen hinaus ist der junge chronisch Kranke und seine Familie
gefordert, die schwerwiegenden und vielschichtigen Krankheitsbelastungen im
psychosozialen Bereich zu bewdltigen (Comittee on Children with Disabilities
and Comittee on Psychosocia Aspects of Child and Family Health, 1993).

Die Atiologie der meisten chronischen Krankheitsbilder kann nach aktuellem
Kenntnisstand mit einer biomedizinischen Terminol ogie hinreichend beschrieben
werden. Vor alem der Krankheitsausbruch kann in der Regel mit Hilfe organi-
scher Erkldrungsmodelle erkléart oder zumindest hypothetisch schliissig aufge-
zeigt werden, die ohne die Annahme psychogener Faktoren bei der Pathogenese
auskommen.

Im Gegensatz zum klassischen psychosomatischen Ansatz riickt die Psychologie
chronischer Krankheiten die umgekehrte Wirkungsrichtung in den Blick, ndmlich
die psychosoziaen Folgeerscheinungen von koérperlichen Stérungsbildern:

@ Korperlich chronische Erkrankungen bei Kindern stellen ein Risiko fir
sekundére psychiatrische Stérungen bzw. Verhaltensstorungen dar, die
einen interdisziplindr angelegten Behandlungsansatz erfordern (Comitee on
Children with Disabilities, 1993; Petermann et al., 1990).

@ Die Quditét der Krankheitshewadltigung und die Bereitschaft zur Therapie-
mitarbeit (Compliance) wirken entweder verschlimmernd oder lindernd
auf den organischen Erkrankungszustand zuriick. Belegt werden konnten
solche Effekte beispielsweise fir den Blutzuckerspiegel des Diabetikers
(vgl. Halford et d., 1990), die Lungenfunktionswerte beim jungen Petien-
ten mit Cystischer Fibrose (vgl. Patterson et a., 1993) oder mit Asthma
Auch die Langzeitprognose des organmedizinischen Krankheitsverlaufs ist
somit von der Gite der Krankheitsbewdtigung abhéngig. Sie kann sogar
indirekt die Sterblichkeitsraten erhthen (vgl. z.B. Sy, 1988).
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2. Definition, Epidemiologie und Klassifikation
2.1 Definition und Abgrenzung chronischer Krankheit

Eine eindeutige Abgrenzung gegenuber der Akuterkrankung ist schwierig, da
auch chronische Erkrankungen zu akut behandlungspflichtigen Krisen fihren
konnen. Chronische Erkrankungen kdnnen andererseits mit dauerhaften funktio-
nellen Einbuf3en einhergehen, die den Status der Behinderung rechtfertigen. Dies
ist eindeutig bei neurodegenerativen Erkrankungen oder Cerebralparesen der Fall
(vgl. Neuhduser in diesem Band). Aber auch Erkrankungen wie Diabetes oder
Leukdmie liefern in soziarechtlicher Hinsicht die Voraussetzungen fir den
Schwerbehindertenstatus. Auch kinder- und jugendpsychiatrische Krankheitsbil -
der kénnen unter dem Aspekt der Chronifizierung betrachtet werden. An dieser
Stelle sollen diese jedoch nicht berticksichtigt werden. Der Begriff ,,chronische
Krankheit” soll hier auf korperliche Krankheiten beschrénkt werden.

Perrin et a. (1993) betrachten zwei Hauptkriterien als ausschlaggebend fir das
Vorliegen einer chronischen Erkrankung: eine Erkrankungsdauer von mindestens
drei Monaten und betréchtliche Auswirkungen auf das psychophysische Wohlbe-
finden des Kindes. Stein et a. (1993) haben jingst eine Definition chronischer
Krankheit vorgeschlagen, die die psychosoziaen Erkrankungsfolgen und die Ab-
héngigkeit von stdndiger professioneller Hilfe in den Vordergrund riickt (vgl.
Kasten).

Definitionsmerkmale einer chronischen Krankheit (nach Stein et al., 1993):

® Vorliegen einer biologischen oder psychologischen Stérungsursache

® Dauer von mindestens einem Jahr

® Vorliegen mindestens einer der folgenden Auswirkungen:
a) Funktionelle Einschrankungen der Alltagsaktivitéten und der soziden Rol-
len im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen in den Bereichen des korper-
lichen, kognitiven, emotionalen und sozialen Reifungs- und Entwicklungs-
Verlaufs.
b) Angewiesenheit auf eine der folgenden Hilfen zur Kompensation oder Mi-
nimierung der funktionellen Einschrankungen:
- Medikation,

spezielle Didt,

medizinische Hilfsmittel sowie

- personliche Anleitung.

c) Bedarf nach wiederholten medizinisch-pflegerischen oder psychologisch-

padagogischen Unterstiitzungsleistungen, die Uber das atersiibliche Maf3 hin-

ausgehen.
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2.2 Pravalenz chronischer Krankheiten

Es liegen mehrere grol3angelegte Studien vor, die Angaben erlauben

@ zur Haufigkeit von chronischen Erkrankungen unter Kindern und Jugendli-
chen (Prévaenz) und

® zur Rate von zusétzlichen psychopathologischen Krankheitsbildern bei
Vorliegen einer korperlichen Krankheit (Komorbiditét).

Die Ergebnisse dieser Studien konnen betrachtlich variieren. Diese Varianz
resultiert unter anderem aus der jeweiligen Auswahl der einbezogenen Er-
krankungsgruppen, Unterschieden in den Erhebungsgruppen und deren Re-
prasentativitét oder den Erhebungsquellen (Elternangaben, Selbstbeurteilun-
gen beziehungsweise medizinische Befunde;, vgl. Canning et a., 1992). So
konnten Compas et a. (1992) nachweisen, dal3 die Schétzungen von kindli-
chen Verhaltensstorungen, die auf Interviews mit den Mdttern basieren, eben
mit der psychischen Auffélligkeit der Mutter korrelieren.

Die Haufigkeitsangaben zu chronischen Krankheiten unter Kindern und Ju-
gendlichen variieren von 31 % bel einer maximalen Auslegung des Begriffs
,chronische Krankheit” (Newacheck & Taylor, 1992) bis zu einer redlisti-
scheren GroflRenordnung von etwa 10 % (Gortmaker et al., 1990).

Die amerikanischen Daten der représentativen National Hedlth Inventory Sur-
vey (Gortmaker et a., 1990), die an Uber eftausend Kindern im Alter von vier
bis siebzehn Jahren erhoben werden konnten, ergeben die in Tabelle 1 wieder-
gegebenen Schétzwerte.

2.3 Pravalenz von Verhaltensstorungen bei
chronisch kranken Kindern

Seit Uber zwel Jahrzehnten ist eine Vielzahl von Studien durchgefiihrt worden,
die der Frage nachgehen, ob chronisch kranke Kinder stérker a's ihre gesunden
Altersgenossen dazu neigen, Verhaltensstérungen zu entwickeln. Diese Studien
kommen zu uneinheitlichen Angaben. Die schwankenden Haufigkeiten liegen vor
dlem darin begriindet, welcher psychologische Stérungsbegriff jewells zugrunde-
gelegt wird und mit Hilfe welcher Indikatoren entsprechende Verhaltensstorun-
gen operationalisert werden. Je nachdem, wie eng oder weit die Kriterien fir das
Vorliegen einer Verhaltensstorung definiert werden, desto geringer oder hoher
falen die Préavalenzraten aus. Die Studien orientieren sich in der Regel an einem
der folgenden vier Storungsbegriffe:

@ Psychopathologische Storung mit Krankheitswertigkeit. In den klassi-
schen Studien der siebziger Jahre galt das Vorliegen einer fachpsychia-
trisch gestellten Diagnose as mal3gebend (vgl. z. B. Rutter et al., 1970).

® Psychische Storung im Sinne der Kriterien moderner multiaxialer
Klassifikationssysteme (DSM-II11; ICD-10). Erhoben werden solche St6-
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Tabelle 1
Geschétzte Prévalenz chronischer Krankheiten im Kindesalter (nach Gortmaker et al.,
1990, S. 269).

Erkrankung Haufigkeit pro 1000
Arthritis 34
Asthma bronchiale 29.3
Cystische Fibrose (erbliche Stoffwechsel erkrankung 0.3

mit erhohter Sekretproduktion vor alem in der Lunge)

Diabetes mellitus 1.0
Epilepsie 3.0
Gastrointestinale Krankheiten (z. B. Calitis ulcerosa,

Morbus Crohn) 16
Erkrankungen von Hals, Nase, Ohren 0.4
Fehlende Giedmal3en (z.B. als Unfallfolge) 2.1
Kardiale Erkrankungen (z. B. angeborener Herzfehler) 0.7
Korperbehinderung 194
Krebserkrankungen (z. B. Leukamie, 0.6

Lymphome, bsartige Tumoren)

Orthopadie (z. B. Wirbelsaulenverkrimmung, Klumpfuf3) 9.6
Sinnesbehinderungen:

* Sehfehler 84
* Blindheit 3.3
* Horfehler 6.1
* Taubheit 5.4
Sichelzellandmie (Erkrankung der roten Blutkdrperchen) 0.9
Zerebralparese (z. B. mit spastischen Lahmungen) 0.9
Summe der 19 Krankheitsgruppen 86.0

rungen mit aktuellen Erhebungsverfahren, die fur Fragestellungen der Kinder-
und Jugendpsychiatrie entwickelt worden sind. (vgl. z. B. Thompson et a.,
1993). In jungerer Zeit mehren sich kritische Stimmen, die vor der Anwen-
dung solcher Verfahren bel kérperlich chronisch kranken Kindern warnen
(vgl. Perrin et al., 1991).

® Anpassungsstérung (Adaptationstérung). Dieser Begriff wird verwen-
det, um den engen Bezug der Verhadtensaufféligkeiten des Kindes zum
Gelingen der erforderlichen Anpassungseistungen an seine chronische
Erkrankung zu betonen. Wenn sich in den Studien beispielsweise Uber-
durchschnittliche Beeintréachtigungen des Selbstwertes oder ein hohes
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Angstniveau zeigen, so wird dies im Sinne einer unzureichenden Anpassungs-
leistung an die chronische Krankheit gewertet. Sind entsprechende Auf-
fahigkeiten auch bei anderen Familienmitgliedern feststellbar, so wird in
entsprechender Weise von familidren Anpassungsstérungen gesprochen.

® Psychosoziale Krankheitshewdltigung. Eine weitere Gruppe von Studien
ruckt das Ausmald der Krankheitsbelastungen, die Anforderungen durch
das Therapieregime und die Qualitd der Krankheitsbewdtigung in den
Vordergrund. Damit wird der Akzent auf die dauerhafte Bedrohung und
die immensen Streffauswirkungen aufgrund des Krankheitsprozesses ge-
legt. Mit einem solchen Ansatz soll vermieden werden, das chronisch
kranke Kind zu stark aus einem stérungsorientierten Blickwinkel zu be-
trachten, bel dem die durch die Krankheit vorgegebenen, einschneidenden
Kontextbedingungen aus den Augen verloren gehen. Konsequenterweise
werden theoretische Erklérungsmodelle bevorzugt, die aus der ,,norma
len” Entwicklungspsychologie, Stref3psychologie und sozial-kognitiven
Lerntheorie stammen und nicht aus der Psychopathologie (vgl. Noeker,
1991; Petermann et al., 1987, 1990; Petermann & Lecheler, 1993).

Der klassischen, psychopathologisch orientierten Studie von Rutter et al.
(1970) zufolge betrégt die Pravalenz kinder- und jugendpsychiatrischer Sto-
rungen im Rahmen einer chronischen Erkrankung 17 %. Diese Rate unter-
scheidet sich damit deutlich von der Kontrollgruppe der korperlich gesunden
Altersgenossen (7 %). Dieses damit zwei- bis dreifach erhdhte Risiko konnte
auch in aktuelleren Studien bestétigt werden und ergibt sich unabhéngig von
soziotkonomischen und demographischen Merkmalen (Gortmaker et al.,
1990). Das Nachfrageverhaten nach medizinischer Dienstleistung variiert
alerdings einer umfangreichen amerikanischen Studie zufolge nach ethni-
schen Kriterien (Newacheck et al., 1993).

2.4 Zusétzliche Risikofaktoren fur die Entwicklung
von Verhaltensstérungen

Es konnten empirisch verschiedene Faktoren herausgearbeitet werden, die das
Risiko von Verhaltensstérungen erhthen.

Geschlechtsunter schiede. Mit Blick auf die Haufigkeiten ergeben sich nur ge-
ringfugige Geschlechtsunterschiede. Jungen zeigen allerdings eher externalisie-
rende, M&dchen eher internalisierende Verhaltensstérungen (Wallander et a.,
1989). Mit zunehmendem Alter der betroffenen Kinder werden von den Muttern
stérkere Abhangigkeitskonflikte und Schwierigkeiten bei erzieherischen Grenz-
setzungen berichtet (Eiser et al., 1992).

Mentale Funktionen und Temperament. Die Verhaltensstérungen sind umso
gravierender, wenn die korperliche Erkrankung mit einer Behinderung einhergeht
bzw. wenn das zentrale Nervensystem von ihr betroffenist (Bredau & Marshall,
1985; Gortmaker et a., 1990; Cadman et al., 1987; Rutter et al., 1970). Eine
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hohe Intelligenz des Kindes reduziert das Risiko (Perrin et al., 1993b), ein stark
emotionales Temperament des betroffenen Kindes erhoht dagegen das Risiko fur
Verhatensstorungen (Varni et a., 1989).

Schweregrad der Erkrankung. Schon Pless und Roghman (1971) stellten in
einer klassischen Ubersichtsarbeit eine Korrelation zwischen dem Schweregrad
einer chronischen Erkrankung und dem Ausmal von Verhatensstérungen fest.
Der im Bundesstaat New Y ork erhobene Rochester Child Hedlth Survey (Pless
& Satterwhite, 1975) ergab, dal3 20 % der Eltern einen deutlich negativen Effekt
der chronischen Erkrankung auf das kindliche Verhalten und Wohlbefinden er-
lebten. Die Studie bezog dartiber hinaus Verhaltenseinschdtzungen der Lehrer
und Selbstbeurteilungen der Kinder ein. Diese zeigten, dal’ das Ausmal} von Ver-
haltensauffalligkeiten kontinuierlich mit dem Schweregrad korperlicher Krank-
heit einherging. Der Anteil von Kindern mit Beeintrachtigungen des Selbstwertes
und der sozialen Beziehungen zeigte eine stetig steigende Tendenz Uber die vier
folgenden Gruppen :

@ Korperlich gesunde Kinder,

® Chronisch kranke Kinder ohne funktionelle Einschrénkung,

® Kinder mit einer leichteren chronischen Erkrankung, allerdings mit funk-
tioneller Einschrénkung,

@ Kinder, die an einer chronischen Erkrankung mit einem ausgepragten
Schweregrad litten.

Aktuell konnte auch der grof3angelegte, amerikanische National Health Inter-
view Survey (Newacheck & Taylor, 1992) nachweisen, dal3 bei Kindern
mit Asthma ein erhohter Schweregrad des Krankheitshildes mit stérkeren
funktionellen Einschrénkungen und einem intensiveren Belastungserleben ein-
hergeht.

Spezifitét der Grunderkrankung. Schon Stein und Jessop (1984) haben be-
legen konnen, dal? es keine eindeutige Beziehung zwischen einer bestimmten
korperlichen Grunderkrankung und spezifischen damit einhergehenden Ver-
haltensstorungen gibt. Sie fuhren dazu als Erkl&rung an, dal3 die Kinder unge-
achtet ihrer verschiedenen Erkrankungen vergleichbare existentielle Belastun-
gen erleben, die entscheidender ins Gewicht fallen as die Eigenheiten der
jeweiligen spezifischen Erkrankung. Krankheitsbilder, die sich aus medizini-
scher Sicht als sehr heterogen darstellen, konnen psychologisch demnach zu
vergleichbaren Folgebelastungen fihren, wenn sie sich in einigen der folgen-
den Dimensionen Uberschneiden (Stein & Jessop, 1984):

@ Sichtbarkeit versus Nicht-Sichtbarkeit der Erkrankung (vgl. die aktuelle
Studie von Saddler et al., 1992),

® Grad der Lebensbedrohung,

® Vorhandensein einer sensorischen oder motorischen Behinderung,

® Ausmald an schon eingetretener oder zukinftig zu erwartender Pflegebe-
durftigkeit,
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@ kognitive Einbufl3en durch Beeintrdchtigungen des zentralen Nerven-
systems.

Sowohl eine Studie von Wallandar et a. (1989) an sechs Patientengruppen
(Diabetes, Spina bifida, Hamophilie, chronisches Ubergewicht, Arthritis,
Zerebraparese) als auch eine Untersuchung von Steinhausen (1984) an vier
Gruppen chronisch kranker Kinder (Cystische Fibrose, Asthma bronchiale,
Colitis ulcerosa, Morbus Crohn) kommen Ubereinstimmend zu dem Ergebnis,
dal3 die medizinisch-nosologische Klassifikation der Erkrankungen nicht aus-
schlagggebend fir das Ausmal? oder die Art der Verhatensstorungen ist.

Lavigne und Faier-Routman (1992) verglichen die Ergebnisse aus 87 ausge-
wéhlten Studien zu unterschiedlichen chronischen Krankheitsgruppen und
schluf¥folgern daraus :

@ Kinder mit chronisch koérperlichen Erkrankungen stehen unter einem
deutlich erhohten Risiko, Verhatensstérungen zu entwickeln. Die unzurei-
chende Krankheitsbewéltigung kann bel einem Teil der Kinder psychiatri-
sche Diagnosen im engeren Sinne rechtfertigen. Mit Blick auf den
Einzelfall sind solche negativen Auswirkungen jedoch nicht zwangsléufig.
Fur eine prézisere Abschdtzung dieses Risikos sind Merkmale des Ver-
laufs, des Schweregrades und zusétzliche Risikofaktoren aussagekréftig.

@ Lehrerurteilen zufolge handelt es sich dabei haufiger um internalisierende
as um externdliserende Verhatensstbrungen. Die Einschdtizungen der
Eltern konnen diesen Befund nicht stiitzen.

@ Abhéngig von der Wahl der Kontrollgruppen zeigt sich ein Trend zu Beein-
tréchtigungen des Selbstkonzepts.

® Die stérksten Auswirkungen ergeben sich bei neurologischen Stérungen
und Sinnesbehinderungen.

2.5 Klassifikation von Verhaltensstorungen im Rahmen
von korperlich chronischen Erkrankungen

Die Einfuhrung der aktuellen Klassifikationssysteme des |CD-10 und des DSM-
I11-R (vgl. Remschmidt in diesem Buch) hat sich als besonders geeignet erwiesen
fur die Differentialdiagnostik psychischer Stérungen bei korperlichen Erkrankun-
gen. Die Fortschritte zeigen sich besonders in den Kategorien, die speziell fur
Storungsbilder des Kindes- und Jugendalters entwickelt worden sind.

Klassifikation nach 1CD-10. In der ICD-10 (Kapitel V) beispiel sweise finden
diese entwicklungsbezogenen Besonderheiten durch die speziellen kinder- und
jugendpsychiatrischen Abschnitte F8 (Entwicklungstorungen) bzw. F9O (Verha-
tens- und emotionale Stérungen mit Beginn in der Kindheit und Jugend) be-
sondere Berticksichtigung. Vor alem aber wird dem Phénomen der Komorbiditat
psychiatrischer Auffélligkeiten in Verbindung mit padiatrischen Krankheitshil-
dern klassifikatorisch stérker Rechnung getragen.
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In der ICD-10 besteht die Moglichkeit, neben der Verschliisselung psychischer
Stérungen im Rahmen des Kapitels V auch die korperlichen Krankheitsbil-
der zu kodieren, indem auf die entsprechenden anderen Abschnitte des ICD-10
Bezug genommen wird. Im Kapitel VI (Erkrankungen des Nervensystems) ist
beispielsweise unter der Ziffer G40 parallel eine Epilepsie oder unter G43 eine
Migrane, im Kapitel XI (Erkrankungen des Verdauungssystems) beispielsweise
unter K58.x ein Reizkolon (funktionelle Darmerkrankung) klassifizierbar.

Diese Mdglichkeit, chronische korperliche Erkrankungen und kinder- und ju-
gendpsychiatrische Stérungen parallel zu klassifizieren, bietet den besonderen
Vorteil, das klinische Bild nicht einseitig auf eine psychogene oder somatogene
Verursachung reduzieren zu miissen.

FUr den Fall, daf3 die organischen oder die psychischen Erkrankungsaspekte be-
sonders gewichtet werden sollen, sieht das ICD-10 die Anwendung einer Haupt-
diagnose und einer Neben- bzw. Zusatzdiagnose vor. Dabei steht das akut
behandlungsbeduirftige Krankheitshild im Vordergrund.

Bei vielen chronischen Erkrankungen des Kindesalters liegen alerdings Beein-
tréchtigungen des psychophysischen Wohlbefindens und Verhaltensauffalligkei-
ten vor, die sich etwa in der unzureichenden Bewdltigung alterstypischer
Entwicklungsaufgaben zeigen, aber noch keine psychiatrische Stérungswertigkeit
im engeren Sinne besitzen. In solchen Situationen bietet das ICD die Kategorie
F54 an (,,Psychologische Faktoren oder Verhatensfaktoren bei andernorts klassi-
fizierten Erkrankungen™). Ein Kind mit Asthma beispielsweise, das bei pl6tzlich
eintretender Atemnot Panikzusténde entwickelt, kdnnte ergénzend zu der Ver-
schitisselung seiner Grunderkrankung Asthma (Ziffer J45.9) mit Hilfe dieser Zif-
fer F54 klassifiziert werden.

Klassifikation nach DSM-II1-R. Noch differenzierter kann man mit dem DSM-
I11-R Verhatensauffalligkeiten unterhalb einer psychiatrischen Stérungswertig-
keit in die Diagnosestellung einbeziehen. Es erlaubt neben der Kodierung der
klinisch-psychiatrischen Syndrome (Achse 1), den Entwicklungs- und Personlich-
keitsstorungen (Achse 1), den kdrperlichen Stérungen und Zustdnden (Achse 111)
auf zwei weiteren Achsen eine Bestimmung des psychischen Anpassungsniveaus.
Dazu wird auf der Achse IV der Schweregrad der psychosozialen Belastungsfak-
toren quantifiziert. Im Falle chronisch kranker Kinder kdnnen hier die psychoso-
ziden Belastungen infolge des Krankheitsgeschehens diagnostisch abgebildet
werden. Die Achse V erlaubt eine Skalierung des psychosozialen Funktionsni-
veaus, also eine Einschétzung der psychischen Anpassung an die Beeintréchtigun-
gen durch die korperliche Erkrankung. Die vierte und funfte Achse kdnnen aso
gerade bel solchen jungen Patienten mit chronisch korperlichen Erkrankungen
sinnvoll eingesetzt werden, bei denen die Erkrankung mit deutlichen Belastungs-
faktoren und Anpassungsschwierigkeiten verknupft ist, diese aber nicht hinrei-
chend die Merkmale der klinischen Stérungen im Sinne der Achse 1 erfillen.

Vorteille eines mehrdimensionalen Ansatzes. Die Diagnostik chronischer
Krankheiten nach den Vorgaben der ICD-10 beziehungsweise des DSM-II1-R be-
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schrénkt sich darauf, deskriptiv den aktuellen kérperlichen wie psychischen
Status wiederzugeben. Es werden keine Aussagen zu den Entstehungsursachen
verlangt. Eine solche &tiiologische Zurtickhaltung ist gerade bei chronischen
Krankheiten angemessen, deren aktuelles Zustandsbild immer das Ergebnis eines
langzeitigen, multifaktoriellen Entwicklungsprozesses ist (Rutter & Sandberg,
1992). Mit Hilfe einer solchen mehrdimensionalen Diagnostik kann vermieden
werden, die Entstehung der Storung zu einseitig auf den padiatrischen oder den
psychiatrischen Anteil, die psychosomatischen oder die somatopsychischen Be-
dingungsfaktoren zu reduzieren.

3. Beschreibung der Stérungen und
Erklarungsansatze

In diesem Kontext nehmen die Modelle der Krankheitsbewéltigung, die wesent-
lich von der Arbeitsgruppe um Lazarus initiiert wurden (vgl. z.B. Lazarus & Lau-
nier, 1978), eine hervorragende Stellung ein. Sie stehen in der Tradition der
Psychologie der Stref3verarbeitung und der sozial-kognitiven Lerntheorie (vgl.
z.B. Bandura, 1986). Nach dieser Sichtweise héngt das Risiko fur Verhaltens-
stérungen infolge von chronischen Erkrankungen entscheidend davon ab, mit
welchem Erfolg dem Kind und seiner Familie die Bewdtigung der vielschichtigen
Krankheitsbelastungen und Therapieanforderungen gelingt (Harper, 1991; Miller
& Wood, 1991). Die Daten der epidemiologischen Risikostudien und die Er-
klérungsmodelle der Bewdltigungsforschung stiitzen sich dabel wechselseaitig. Ein
bedrohlicher Krankheitsverlauf und ein hoher Schweregrad des Krankheitshildes
erhdhen unweigerlich die zu bewétigenden Belastungen und Anforderungen (vgl.
z.B. MacLean et d., 1992). Die Zunahme der krankheitsbedingten Stressoren er-
hoht wiederum das Risiko des Fehlschlagens dieser Bewdltigungsbemihungen
und damit wiederum die Wahrscheinlichkeit des Auftretens von Verhaltensauf-
faligkeiten (LaGreca, 1990). Walker et al. (1992) fuhrte dazu eine Studie an
Familien mit Kindern durch, die entweder an Diabetes, cystischer Fibrose oder
geistiger Entwicklungsverzogerung litten bzw. als gesunde Kontrollgruppe dien-
ten. Es zeigte sich, dal3 sich das generelle Belastungserleben in denjenigen Le-
bensbereichen, die nicht unmittelbar von der Erkrankung berihrt waren, bei
Familien mit einem chronisch kranken Kind nicht prinzipiell von dem in Familien
mit gesunden Kindern unterschied. Die Familien mit einem chronisch kranken
Kind fuhlten sich jedoch dartiber hinaus durch einschneidende krankheitsspezifi-
sche Belastungen bedroht. So standen die Familien, deren Kind an cystischer
Fibrose erkrankt war, unter dem Druck des Wissens, dal3 letzlich keine Heilungs-
moglichkeit zur Verfugung steht.
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3.1 Erkrankungsbezogene Belastungen und Anforderungen

Fur die Arbeit im Bereich der Kinderheilkunde ist ein detailliertes Vertrautsein
mit den Belastungsfaktoren und Behandlungsanforderungen, mit denen das chro-
nisch kranke Kind konfrontiert ist, von zentraler Bedeutung. Die Ausfiihrlichkeit
der Tabelle 2, die diese Belastungen aus der Querschnittsperspektive auffihrt,
trégt dem Rechnung (vgl. Noeker, 1991; Petermann et al., 1987, 1990 b).

Tabelle 2:
Krankheitshezogene psychosozide Belastungen und Anforderungen bei chronisch kranken
Kindern und Jugendlichen.

Alltagsbewaltigung

@ Strukturierung des Tagesablaufs nach Krankheitserfordernissen

@® Sonderrolle in der Familie: Erhthte Abhangigkeitsbeziehung und erschwerte
Selbstandi gkeitsentwicklung

@ Konfliktbehaftete sozide Vergleichsprozesse mit den Geschwistern (Rivalitét, Ei-
fersucht, Neid, Schuldgefiihle, Erleben von Bevorzugung oder Benachteiligung)

@ Schulische Leistungseinschrénkungen

® Integrationsprobleme im Klassenverband

@ Konfrontation mit Vorurteilen in der Bevolkerung

® Einschrankungen sportlicher Aktivitéten

® Einschrénkungen bei der Urlaubsgestaltung

Klinikaufenthalte

@ Trennung von Bezugspersonen und gewohnter Umgebung
@ Auseinandersetzung mit Klinikpersonal

® Einschrankungen der Intimsphére

Therapieanforderungen

® Kontinuierliche Disziplin im Rahmen der Therapiemitarbeit: Blutzuckermessen,
Insulinspritzen (Diabetes); kontinuierliche Inhalation (Asthma); kontinuierliche
Einnahme von Medikation (Epilepsie, Asthma)

@ Aushalten von wiederholten schmerzhaften Prozeduren: Té&gliche Injektionen oder
Blutentnahmen (Diabetes, Hdmophilie, Krebs), Punktionen (Krebs), Kathederisie-
rungen (Herzerkrankungen), Endoskopien (gastroenterologische Erkrankungen)

® Tolerieren von korperlichen, mentalen oder &sthetischen Behandlungsnebenwir-
kungen (Kortison bei Asthma, Neurodermitis oder im Anschlufd an Transplan-
tationen; Erbrechen und Ubelkeit durch Chemotherapie bei Krebserkrankun-
en

[ ] Smétellung des Erndhrungsverhaltens und Einhaltung von Diétregeln (Diabetes,
Phenylketunurie, Cystische Fibrose, Neurodermitis, nahrungsmittelallergisches
Asthma, Niereninsuffizienz)

@ Kontinuierliches Uberwachen der eigenen korperlichen Befindlichkeit (Unter-
bzw. Uberzuckerung beim Diabetes; Blutungsneigung bei Hamophilie; Atem-
wegsobstruktion beim Asthma; Prodrome bel Epilepsie)
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Fortsetzung von Tabelle 2:

@® Mitarbeit bei periodisch anstehenden diagnostischen Check-ups, die eine Ver-
schlechterung des Verlaufs offenbaren kdnnen (Lungenfunktion beim Asthma;
EKG bei kardiologischen Erkrankungen; EEG bei Epilepsie; Laborparameter bei
Dialysepflichtigkeit, Diabetes, Krebserkrankungen)

® Operation (z. B. angeborener Herzfehler) oder auch Transplantation (Niere, Leber
oder Lunge)

Entwicklung von Selbstbild und sozialer Kompetenz

@® Asynchronizitét motorischer, intellektueller, emotionaler, sozialer Entwicklung
(z. B. Muskelerkrankungen, Kleinwuchs)

@ Beeintréchtigungen des Korperschemas

@ Sichtbarkeit der Erkrankung in der Offentlichkeit (Haarverlust durch Chemothera-
pie oder Amputation bei Krebserkrankungen, Angewiesensein auf Rollstuhl bei
fortgeschrittener Muskelerkrankung, altersdiskrepanter Kleinwuchs unterschied-
licher Genese etc.)

® Angst vor Kontrollverlust in der Offentlichkeit (Asthmaanfall, diabetische Stoff-
wechselentgleisung, epileptischer Anfall etc)

@ Soziale Risiken bel der Offenbarung wie bei der Verheimlichung der Erkrankung

@ Bedurfnis nach altersgerechter Normalitét versus Bedirfnis nach Ricksichtnahme
auf Erfordernisse, die sich aus Krankheit und Behandlungsnotwendigkeit ergeben

® Verletzlichere Entwicklung von Sexualitdt und Intimitét

Zukunftsper spektiven

® Qudalende Gewifdheit Uber das lebendange Kranksein oder qudlende Ungewil3heit
Uber die Unsicherheit der Krankheitsprognose

Einschrénkung schulisch-beruflicher Perspektiven

Erschwerte Bedingungen fur eine altersgerechte Ablésung vom Elternhaus
Erwartung von spéterer Pflegeabhéngigkeit

Antizipation zukunftiger Partnerschaftsprobleme

Erschwerte Bedingungen fir eigene spétere Kinderwiinsche

Existentielle Konfrontation mit Krankheit und Sterben

® Konfrontation mit der Begrenztheit, Endlichkeit, Verganglichkeit der eigenen
Existenz zu einem biographisch ungewohnlich frihen Lebenszeitpunkt. Angst vor
unvermittelter Todesbedrohung (Status asthmaticus, status epilepticus, diabeti-
sches Koma, Rezidivangst bei Krebserkrankungen)

@ Suche nach dem sich in der Krankheit manifestierenden ,,Plan” einer hoheren In-
stanz (Gott, Schicksal etc.). Frage nach dem ,Warum?' bzw. dem ,Warum ge-
rade ich?".

3.2 Krankheitsbelastungen und Entwicklungsaufgaben

Eine Vielzahl der in Tabelle 2 aufgefiihrten Belastungen wirkt nicht als direkter
Stressor auf das kranke Kind, sondern erst dadurch, dal? die Bewéltigung dters-
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typischer Entwicklungsaufgaben beeintrachtigt wird (O’ Dougherty & Brown,
1990). Gleiche Belastungsmomente infolge der chronischen Erkrankung fihren
je nach dem vorliegenden Entwicklungsniveau der betroffenen Kinder und Ju-
gendlichen zu unterschiedlichen Entwicklungsrisiken (Harper, 1991; Miller &
Wood, 1991).

Die Wechsalwirkungen zwischen Krankheitsverlauf und vorgegebenen Entwick-
lungsaufgaben (vgl. Garrison & McQusiton, 1989) sollen am Beispiel des Diabe-
tes mellitus fur die Entwicklungsstufen des Kleinkindes, des Grundschulkindes
und des Jugendlichen dargestellt werden. Die Diabetesbehandlung ist in alen
Altersstufen gleichermalden geprégt durch die stdndig zu wiederholenden
schmerzhaften Blutzuckermessungen, Insulininjektionen sowie die Einhaltung
eines bestimmten Diétverhaltens. Nach aktuellen verhaltensmedizinischen Vor-
stellungen kann dieses sogenannte Diabetesmanagement als eine Form der
Selbstregulation verstanden werden (Gonder-Frederick & Cox, 1991). Die phy-
siologische Fahigkeit des Organismus, den Blutzuckerspiegel kontinuierlich an
die inneren und &ulReren Milieubedingungen anzupassen, ist durch den Verlust
der spontanen Insulinsekretion verloren gegangen. Diese Regulationseistung
muf3 nun beim Diabetes ersatzweise durch planvoll und diszipliniert gesteuerte
Verhaltensweisen ersetzt werden. Die Verantwortung fur diese kontinuierliche
Steuerungsleistung wird arztlicherseits im Alltag weitgehend an die Eltern des
Kindes delegiert. Diese sind ihrersaits bestrebt, mit zunehmendem Entwicklungs-
stand ihres Kindes Teilaufgaben der komplexen Diabetesbehandiung an die be-
troffenen Kinder selbst zu Ubertragen (Wysocki et al., 1992). Die Anforderungen
im Sinne eines gelingenden Diabetesmanagements bergen nun je nach Alter und
Entwicklungsstand der jungen Patienten spezifische Belastungsmomente und Ent-
wicklungsrisiken in sich (vgl. Burger et d., 1991; Hanson & Onikol-Ross, 1990).

Kleinkindalter. Die Entwicklungsphase des Kleinkindalters wird fundamental
durch die Qualitét des Kind-Eltern-Bindungsverhatens gepragt (vgl. Crittenden,
1992). Zu diesem Zeitpunkt spielt die emotionale Akzeptanz durch die Eltern
noch eine bedeutsamere Rolle fir das spétere Selbstwerterleben ds die Erfahrung
eigener Kompetenzen. Die Erfahrung des Akzeptiertwerdens ergibt sich fur das
Kleinkind weniger aus verbalen Botschaften, sondern aus gemeinsamen Aktivité
ten, die in befriedigender Weise mit den Eltern geteilt werden (Harter, 1989).

Die mehrmals téaglichen Behandlungsmaldnahmen des Blutzuckermessens und In-
sulinspritzens kénnen nun die Entwicklung eines gesunden Bindungsverhaltens
empfindlich stren. Korperliche Néhe und gemeinsame Aktivitéten mit der Mut-
ter, die in dieser Phase dem Kind eigentlich Bindung und Akzeptanz signalisieren
sollen, kdnnen durch das aktive, wiederholte Zufligen von schmerzhaften Einsti-
chen flr das Kind bedrohlich und sogar aversiv werden. Hanson und Onikol-Ross
(1990) ziehen sogar den Schiuf3, dal? dieser vom diabetischen Kleinkind subjektiv
erfahrene Verlust an miitterlicher Akzeptanz stérker zu spéteren Verhaltenssto-
rungen disponiert als die Grunderkrankung selbst.

Trennungssituationen aufgrund erforderlicher Klinikaufenthalte kdnnen eine sol-
che Verunsicherung des Muitter-Kind-Bindungsverhatens verscharfen. Gerade in
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diesem frihen Alter ist davon auszugehen, dai3 die fehlende Eindeutigkeit der
mUitterlichen Signale an das Kind von diesem kognitiv nicht nachvollzogen und
verarbeitet werden kann. Denn kontrastierend zu der vermeintlichen Ablehnung
erfahrt das Kind andererseits auch eine intensivierte Beobachtung und penible
Uberwachung durch die Mutter, die aus Angst vor pl6tzlichen Unterzuckerungs-
zusténden das Kind nicht aus den Augen &3t (Golden et al., 1985).

Die gezidte Aufmerksamkeit der Mutter ist zunachst zum Zweck der Eingren-
zung von Blutzuckerschwankungen aus gutem Grund erforderlich. Dieses Ver-
halten kann aber in der altaglichen Interaktion leicht auf ,,gesunde’ Verha-
tensbereiche generalisieren, die durch die Erkrankung eigentlich nicht beeintréch-
tigt sein mlssen. So hildet sich initid eine erhthte Abhdngigkeit heraus, die seine
anschlieflende Selbstandigkeitsentwicklung und sein Zutrauen in die eigenen Fer-
tigkeiten blockieren kann. Die Mutter mag sich dariiber hinaus uneindeutig ver-
halten, da sie zwischen den Schuldgefiihlen schwankt, entweder ihrem Kind
durch das Stechen immer wieder aktiv Leid zuzufligen oder aber andererseits die
Stoffwechsellage mit dem Risiko zusétzlicher Komplikationen zu geféhrden., Die
angstgesteuerten mimischen und gestischen Signale, die die Mutter bei der Uber-
wachung des Stoffwechselsimplizit an das Kind sendet, erhéhen die Verhatens-
unsicherheit des Kleinkindes (Bush et al., 1988). Da es aufgrund seiner begrenz-
ten kognitiven Entwicklung noch Uber keine differenzierten Krankheits- und
Behandlungskonzepte verfugt, werden diese nonverbalen Signale zu wichtigen
Bedeutungstrégern fir das Kind. Prozesse des M odellernens ergéanzen in solchen
Behandlungs- und Uberwachungssituaionen die Ubernahme angstlicher, unein-
deutiger Grundhaltungen der Eltern.

Eine auf sechs Jahre angelegte L angsschnittuntersuchung (Kovacs et d., 1990)
erbrachte Hinweise, dal3 die initiale Verarbeitung der Diabetesdiagnose schon
mitverantwortlich ist fur die Gute des spéteren Diabetesmanagments.

Grundschulkind. Der Kontakt- und Interessensbereich des Kindes weitet sich
mit dem Schuleintritt grundlegend aus. Die aterstypischen Entwicklungsauf-
gaben liegen im Erwerb der dazu erforderlichen sozidlen Kompetenzen, des
Regelbewul3tseins und der Leistungsmotivation. Die Routinen der Diabetes-
behandlung kénnen nun in Konkurrenz geraten mit schulischen Verpflichtungen,
der Pflege des Kontaktes zu Klassenkameraden und der Entfaltung von Hobbys.
Die oft gehorte Entschuldigung fur versdumte Blutzuckermessungen und Insu-
lininjektionen (,,Ich habe es vergessen”) kann somit oft der Wahrheit entspre-
chen. Das sich entwickelnde Versténdnis fir Ursache-Wirkungs-Beziehungen
kann eingesetzt werden, um Unter- oder Uberzuckerungszustdnde zu provozieren
oder sogar zu simulieren, um damit familidre Regeln zu seinen Gunsten zu veran-
dern (Giordano & Rainwater, 1986). Das Kind macht sich dabei die Erfahrung
zunutze, wie sehr sich die Eltern durch schlechte Blutzuckerwerte verunsichern
lassen und Belohnungen versprechen, um das Kind wieder zu einer hoheren
Kooperativitét bel der Behandlung zu gewinnen (Lange, 1992).

Die Auseinandersetzungen um die Einhaltung von Alltagsregeln kann so zuneh-
mend in den Diabetesbereich verlagert werden und das familidre Kommunika:
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tionsverhalten belasten. Bobrow et al. (1985) konnten zeigen, dal? die Therapie-
mitarbeit von diabetischen Méadchen sehr niedrig war, wenn die Kommunikation
mit der Mutter von wiederkehrenden Konflikten Uberlagert war. Eine 16sungs-
orientierte Kommunikation mit der Mutter ging mit einer hohen Compliance
einher.

Das Schulkind empfindet dariiber hinaus viele Ratschldge und Ermahnungen von
Eltern und sonstigen Bezugspersonen als l&stig und als einen Beleg dafir, noch
wie ein ganz unselbsténdiges Kleinkind behandelt zu werden. Haufig sind aber
Schulkinder tatsichlich noch von dem komplexen Diabetesmanagement Uberfor-
dert, das Grundfahigkeiten zum abstrakten Denken voraussetzt (Cerreto & Tracis,
1984). Moglicherweise mag es dann Stoffwechselentgleisungen verheimlichen,
um sein eigenes Uberfordertsein zu verbergen, aber auch, um die Eltern vor der
Erfahrung zu schiitzen, in der Erziehung und Gesundheitsfirsorge fur ihr Kind
versagt zu haben.

So haben Weist et al. (1993) empirisch belegen kénnen, dal3 ein familidres Klima,

bei dem das Diabetesmanagement in hohem Mal3e von den Eltern vorstrukturiert

und kontrolliert wird, bei Schulkindern mit einer deutlich verbesserten Stoff-
wechseleinstellung einhergeht. Daher empfehlen sie folgende Strategien fir diese
Altersgruppe:

@ Die dterliche Uberwachung der Diabetesbehandlung sollte bis in das Ju-
gendlichendter aufrechterhalten werden.

® Bei dem Schulkind sollte fir das Verstandnis geworben werden, dald kom-
petente Erwachsene Kontrolle Uber sein diabetesspezifisches Verhaten
austiben.

@ Eltern und Schulkind sollten gemeinsam offen aushandeln, welche Behand-
lungsmalnahmen zu welchem Zeitpunkt in die Verantwortung des Kindes
Ubertragen werden konnen.

Jugendlicher. Eine vordringliche Entwicklungsaufgabe besteht darin, ein
positives Selbstwertgefihl im Rahmen der Interaktionen mit der Gleichaltri-
gengruppe herauszubilden. Dabel kommt der Entwicklung eines intakten,
sportlichen und attraktiven Kdrperschemas eine zentrale Stellung zu (Harter,
1990). Das Wissen um den eigenen Diabetes und die Behandlungsanforderun-
gen beinhdten ein Risko bei der Bewdtigung dieser Entwicklungsaufgabe.
Das korperbezogene Defiziterleben kann die Selbstsicherheit im sozialen
Umgang mit den Gleichaltrigen im algemeinen und mit ersten heterosexuel-
len Kontakten im besonderen beeintréchtigen (Spirito et al., 1991). Die Regel-
haftigkeit der Mef3- und Spritzprozeduren im Tagesablauf kann mit Freizeit-
gepflogenheiten (z. B. léngere Partys am Wochenende) unvereinbar sein.
Delamater et a. (1988) untersuchten situative Einfllsse des Diétverhaltens bei
diabetischen Jugendlichen und stellten fest, da3 es zu VerstdRen gegen die
Diétregeln vor allem in der Schule, bei Treffen mit Freunden und bei gemein-
samen Restaurantbesuchen kam. Das gemeinsame Kennzeichen dieser Situa
tionen lag fur die Jugendlichen in dem erhdhten sozialen Druck zu einem
konformen Erndhrungsverhalten, dem auf Kosten des Diabetesmanagements
nachgegeben wurde.
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Auch der Aspekt, dai die ansonsten ,,heimliche” Erkrankung Diabetes beim
Messen und Spritzen in der Offentlichkeit in der Gruppe unvermutet sichtbar
wird, konfligiert mit dem alterstypischen Bedurfnis des Jugendlichen nach Nor-
malitét innerhalb seiner Bezugsgruppe. Die Behandlungsrituale fihren ihm im-
mer wiederkehrend seine ,,Andersartigkeit” vor Augen (Petermann et a., 1987).
Sie begrenzen das Bemiihen, sich als korperlich fit und unbeeintréchtigt zu pré-
sentieren. Beim Jugendlichen mit Diabetes wird die Bewéltigung der Entwick-
lungsaufgaben, sowohl eine Zugehérigkeit zur Gruppe as auch eine Entwicklung
zur Eigenstdndigkeit zu erreichen, zusétzlich noch dadurch erschwert, daid er sich
eventuell des Vorurteils erwehren mul3, bei seinem Spritzen handele es sich um
Drogenkonsum. Soziale Barrieren und unzureichende soziale Kompetenzen des
diabetischen Jugendlichen erschweren die Aufgabe, die Therapieerfordernisse
mit dem Bediirfnis nach sozider Integration in Einklang zu bringen. Diese enge
Verquickung von Faktoren sozialer Kompetenz und Stoffwechsellage konnte in
zwel Studien bekréaftigt werden. Grossman et al. (1987) konnten einen Zusam-
menhang zwischen positiven Selbstwirksamkeitserwartungen und der Giite des
Stoffwechsels belegen. Kuttner et a. (1990) fanden auf der anderen Seite eine
Korrelation zwischen dem Erleben von erlernter Hilflosigkeit und schlechten dia
betal ogischen Mel3werten. Trainings zur Verbesserung der sozialen Kompetenz,
die auf die typischen Konfliktsituationen des jugendlichen Diabetikers zugeschnit-
ten sind, konnen daher die Therapiemitarbeit optimieren und damit schliefdlich die
Prognose der Grunderkrankung verbessern (Boardway et al., 1993).

Die Orientierung des jugendlichen Diabetikers an seiner Gleichaltrigengruppe
wirkt sich aber nicht nur hinderlich auf die Therapiemitarbeit aus. La Greca
(1992) konnte erganzend aufweisen, dal3 funktionierende Freundschaften auch
eine nicht zu unterschétzende Quelle von sozialer Unterstiitzung darstellen. Dabel
unterschei den beziehungsweise ergénzen sich die Unterstiitzungsformen aus Fa-
milie und Freundeskreis. Wahrend die Familie eher konkrete Hilfe etwa bei der
Insulininjektion liefert, bieten engere Freunde die nicht minder wichtige emotio-
nale Unterstiitzung bel der Akzeptanz des Diabetes und der Aufrechterhaltung
einer optimistischen Stimmung und |ebensbejahenden Grundhaltung.

Wie zu erwarten ist, steigen mit zunehmendem Alter und Gber den Krankheitsver-
lauf das krankheitsspezifische Wissen und die behandlungsbezogenen Fertigkei-
ten des jungen Diabetikers (Shillitoe, 1988). Im Gegensatz dazu verbessert sich
alerdings zur Adoleszenz hin weder die Therapiemitarbeit noch die Giite der
Stoffwechsellage. Johnson et a. (1986) konnten anhand einer grof3en Studie mit
168 diabetischen Jugendlichen zeigen, dal? die Therapiemitarbeit in den Berei-
chen Insulininjektion, angepaltes Bewegungsverhalten, Didt und Mef3prozeduren
im Vergleich zu jungeren Kindern nachgelassen hatte. Als Folge davon ver-
schlechterten sich in Abhéngigkeit von dem Alter auch die Stoffwechsel parameter
(Johnson et al., 1992). Zu diesen altersabhéngigen Beintréchtigungen der Thera
piemitarbeit kénnen neben den Auswirkungen des sozialen Drucks aus der
Gleichaltrigengruppe auch veranderte kognitiv-emotionale Faktoren beitragen.
Blanz et a. (1993) konnten herausarbeiten, wie wichtig neben den Faktoren
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eines ausreichenden Wissens und internaler Kontrollliberzeugungen vor dlem die
Zufriedenheit des jugendlichen Diabetespatienten mit der medizinischen Versor-
gung und der Beziehung zu dem Behandler ist.

3.3 Entwicklung subjektiver Krankheits- und
Behandlungkonzepte

Die kognitive Entwicklung gibt Aufschluf3, wie sich subjektive Krankheits- und
Behandlungskonzepte im Kindesalter herausbilden. So wird das Bewaltigungsver-
halten des chronisch kranken Kindes mal3geblich durch seine kognitiv-
emotionalen Konzepte beeinfluldt, mit deren Hilfe es sich seine Krankheitssitua-
tion zu erkléren versucht (Perrin et al., 1991). Verschiedene empirische Studien
haben herausgearbeitet, wie sich die folgenden Konzepte differenzieren (vgl.
Gutezeit et al., 1993; Lohaus, 1993; Petermann et a., 1987; Schmidt &
Altmann- Herz, 1992; Wiedebusch, 1992):

® Korperkonzept: Aufbau und Funktionsweise des Korpers

@ Krankheitskonzept: Ursachen und Bewertung von Krankheiten

® Behandlungskonzept: Funktion von medizinischen Maldnahmen und Rolle
des medizinischen Personals.

Berry et a. (1993) haben bei Kindern mit rheumatischer Arthritis erneut be-
stétigen konnen, dal3 sich mit Hilfe des jeweiligen kognitiven Entwicklungs-
standes die Ausdifferenzierung dieser Konzepte besser vorhersagen 183t als
mit der Angabe des kalendarischen Alters.

Vorschulkind. Das préoperationale Denken des Vorschulkindes unterliegt
nach Piaget einem ausgeprégten Egozentrismus. Sein Verstdndnis ist an ge-
genwértige und konkret anschauliche Ereignisse gebunden. Die Ursachen
einer Erkrankung konnen kaum begriffen werden; die Krankheit wird as
mehr oder weniger identisch mit den spirbaren Symptomen und Koérpersensa-
tionen empfunden, die mit ihr einhergehen; entsprechend kann der Sinn einer
Behandlung vor alem Uber das anschaulich erfahrene Behandlungsprocedere
verstanden werden. Eine Einfuhlung in die Behandlungsintentionen des medi-
zinischen Personals oder der Eltern fallt noch sehr schwer. Eine Spritze wird
als sensorische Schmerzerfahrung und nicht as wohimeinende Behandlungs-
strategie begriffen. Um Kinder dieser Entwicklungsstufe altersgerecht aufzu-
klgren, sind moglichst konkret die diagnostischen und therapeutischen
Verfahrensweisen und Instrumente in ihrem fur das Kind sichtbaren Ablauf
vorzustellen (Steward & Steward, 1981).

Vorschulkindern félt es aufgrund ihres begrenzten Ursache-Wirkungs-
Denkens schwer, eine passende Erklérung fur ihre Symptome zu finden.
Wenn eine Behandlungsprozedur fir das Kind nicht nachvollziehbar ist und
es im Anschluf® an deren Einsatz keine kontingente Linderung des Unwohl-
seins eintritt, so kann es auch krankheitsfremde Schemata zur Interpretation
seiner Symptome heranziehen (Siega, 1988). So geschieht es haufig, dai
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Kinder dieses Alters ihre Krankheitsanzeichen aus dem Kontext ihrer sozialen
Beziehungen heraus deuten und mutmal3en, dal? sie korperlich fur vermeintlich
begangene Missetaten bestraft werden. Mit solchen kindlichen Erkl&rungen ver-
lagert sich das medizinische Geschehen auf eine moralische und soziale Ebene
(Kister & Patterson, 1980). Es kann sich das Gefiihl einstellen, ungerecht behan-
delt und mit Spritzen maltrétiert zu werden. Klinisch &ui3ert sich diese Konstella-
tion schnell in einer Verweigerung der Therapiemitarbeit (Hurley & Whelan,
1988). Diese kann den dillen Protest gegen die vermeintlichen Bestrafungsrituale
zum Ausdruck bringen. Es kann aber auch die Haltung des Kindes widerspiegeln,
daf3 nur eine Wiedergutmachung seines Fehlverhaltens, nicht aber eine aus seiner
Sicht unsinnige Einnahme von Tabletten zu seiner Gesundung fihren kann.

Ein Schutz vor Traumatisierung durch schmerzhafte Behandlungsmal3nahmen ist
in dieser Altersstufe nur begrenzt auf dem Wege zu erzielen, dal3 man versucht,
dem Kind kognitiv die Notwendigkeit einer Prozedur zu vermitteln. Entscheiden-
der as das Vertrauen in die Behandlungsnotwendigkeit ist in diesem Entwick-
lungsabschnitt das Vertrauen in die Personen, die die Prozedur initiieren und
seine Kooperation erwarten. Vertrauensbildend ist die Gewiftheit des Kindes, daf3
die beteiligten Eltern, Arzte wie Krankenschwestern keine eigentliche Schédi-
gungsabsicht verfolgen (Petermann, 1996).

Grundschulkind. Im konkret-operationalen Denkmuster des Grundschulkindes
ist jetzt eine Umkehr von gedanklichen Operationen (Reversibilitét) und eine Di-
stanzierung von der eigenen Perspektive (Dezentrierung) moglich. Das Kind ver-
fugt nun Uber klarere Kdrpergrenzen und erklért sich seine Erkrankung vor allem
Uber die Einverleibung krankmachender dulerer Stoffe (Gifte, Bakterien etc.). Es
wird damit nachvollziehbar, dal’ man diese krankheitsverursachenden Stoffe, die
in den Korper eingedrungen sind, durch eigene oder auch &rztliche Mal3nahmen
wieder riickgangig machen kann (Bibace & Walsh, 1980). Die fortgeschrittene
Fahigkeit zur Perspektiveniibernahme erlaubt, die eterlichen Motive fur Behand-
lungsentscheidungen korrekter nachzuvollziehen. So mag ein asthmakrankes
Kind, bel dem eine Sensibilisierung gegen Katzenhaare diagnogtiziert worden i,
in diesem Alter erkennen, dai3 die Entscheidung der Eltern gegen ein Haustier
nicht auf Willkir beruht, sondern die Gesundheit des Kindesim Auge hat. Unter
der Voraussetzung einer vertrauensvollen Beziehungsgestaltung kann in dieser
Entwicklungsphase schon eine redlitétsnahe Einschétzung der &rztlichen oder
pflegerischen Rolle und Aufgabe erreicht werden (Petermann, 1996). Dennoch
miissen die |logischen Operationen zum Verstdndnis von Krankheit und Behand-
lung weitgehend sinnlich nachvollziehbar bleiben. Chirurgische Eingriffe wie ein
Beinbruch sind daher sehr vidl leichter zu vermitteln als die Notwendigkeit der
Substitution eines nur abstrakt vorstellbaren Insulinhormons beim Diabetes melli-
tus. Fir das diabetische Grundschulkind ist daher ein Erkl&rungsmuster offen-
sichtlicher, das von den kérperlich splirbaren Unterzuckerungszusténden ausgeht,
die sich konkret durch ein abgestimmtes Erndhrungs-, Bewegungs-, und Spritz-
verhalten in Schach halten lassen. Es sind im letzten Jahrzehnt mit viel Phantasie
Schulungsprogramme besonders fir diese Entwicklungsphase entwickelt worden,
die sich zum Ziel gesetzt haben, physiologisch abstraktes Behandlungswissen in
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solche didaktischen Aufkl&rungsmaterialien zu transformieren, die auf die kogni-
tiven Voraussetzungen der chronisch kranken Kinder zugeschnitten sind (vgl.
Petermann & Wiedebusch in diesem Buch).

Kinder ab dem elften Lebengahr. Im formal-operationalen Stadium, das etwa
um das elfte Lebengahr beginnt, ndhert sich das kindliche Denken formal dem
des Erwachsenen, wenn es auch hinsichtlich des inhaltlichen Wissensumfangs
selbstverstandlich noch eingeschrénkter ist. Das Denken kann sich nun von der
gegensténdlichen Vorlage |6sen und abstrakte Bewegungen in Begrifflichkeiten
vollziehen. Es ist daher grundsétzlich offen fir einfache physiologische bzw.
auch psychophysiol ogische Zusammenhénge (Bibace & Walsh, 1980). Das Kind
mit Diabetes kann nun begreifen, dald es in den Zustand einer Unterzuckerung
(Hypoglykamie) geraten kann, wenn es ein Ful3ballspiel bestreitet, ohne vorher
zusitzliche Kohlenhydrate zu sich genommen zu haben. Fir Mal3nahmen der
Patientenschulung kann die Schluf¥folgerung gezogen werden, dal3 eine konti-
nuierliche Mitarbeit an der Behandlung nicht nur Gber méglichst kontingent ver-
stérkende Effekte von Behandlungsmal3nahmen zu motivieren ist. Es sind nun die
kognitiven Voraussetzungen erfullt, um die Auswirkungen des individuellen
Lebensstils und des eigenen Gesundheitsverhaltens auf die Giite der korperlichen
Befindlichkeit nachvollziehen zu kénnen. Mit diesem Entwicklungsniveau steigen
daher die Chancen fur verhaltensorientierte Selbstkontrollansétze betr&chtlich
(vgl. Petermann & Wiedebusch in diesem Buch).

3.4 Belastungseinschétzung und Krankheitsbewéltigung

Die psychosozialen Belastungen infolge der Erkrankung und die Anforderungen
aufgrund des Behandlungsregimes fordern das chronisch kranke Kind zu einem
Bewadltigungsverhalten heraus. Stref3- und Emotionstheorien sind herangezogen
worden, um die Regulation von krankheitsbezogenen Belastungen zu erkléren
(vgl. z. B. Cohen & Lazarus, 1979; Lazarus & Launier, 1978). Diese Ansétze be-
schreiben die Wechselwirkungen zwischen den situativen Belastungen einerseits
und dem subjektiven Verarbeitungs- und Bewdtigungsverhaten der Person ande-
rerseits. Die Belastungen motivieren die Person zum Handeln; das Handeln der
Person verandert wiederum auf mehr oder weniger erfolgreiche Weise die Bela
stungssituation. Besonders herausgestellt wird dabel das subjektive Belastungser-
leben und weniger die objektiven Stressoren. Ein Bewadltigungsverhalten wird
Lazarus zufolge dann initiiert, wenn die erkrankte Person subjektiv zu der Ein-
Schétzung gelangt, dald beispielsweise die aktuelle Krankheitssituation eine Be-
drohung, eine mogliche Schadigung oder aber auch eine Herausforderung
beinhaltet.

Ein Grundschulkind mag beispiel sweise eine bevorstehende Computertomogra
phie as bedrohlich wahrnehmen (,,Kann ich eingeklemmt werden ?*), a's poten-
tiell schadigend erleben (,,Schaden mir die Strahlen ?*) oder as Herausforderung
erfahren (,,Schaffe ich es, die ganze Zeit ruhig stillzuhalten ?*).
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Primérer und sekundarer Einschatzungsprozef3. Die kognitive Einschétzung
im Vorfeld des Bewdltigungsverhatens setzt sich immer aus zwei komplementa-
ren kognitiven Prozessen zusammen: Der primére Einschétzungsprozef? richtet
sich auf die Wahrnehmung der Bedrohungsanteile der Situation, der nahezu zeit-
gleiche sekundére Einschdtzungsprozef? richtet sich auf die zur Verfugung stehen-
den Bewadtigungsmdglichkeiten. Die primére Einschédtzung setzt sich aus
folgenden Komponenten zusammen (Smith & Lazarus, 1993) :

@ Inwiewelt stimmen die situativen Gegebenheiten mit den eigenen Zielen
und Motiven Uberein? Je nach Passung des Person-Umwelt-Gefliges resul-
tiert diese Einschatzung entweder im Gefuhl des Wohlbefindens oder in
den ,,negativen” Emotionen des Geschédigtwerdens oder der Bedrohung.

® Wie wichtig sind die aktuell bedrohten Ziele? Die Wichtigkeit steigert die
Intensitét der Emotionen und die resultierenden Bewaltigungsbemiihungen
(Zielrelevanz).

® Welche Bedlrfnisse sind konkret durch die Belastungen geféhrdet? Die
jewelligen Belastungsmerkmale beriihren qualitativ unterschiedliche Mo-
tivstrukturen (z. B. Bedrohung der Akzeptanz bei den Gleichatrigen).

Der sekundére Einschdtzungsprozel} richtet sich dagegen auf die Ressourcen
und Verhatensmdglichkeiten, die der Person zur Regulation der wahrgenom-
menen Bedrohung zur Verfugung stehen. Diese sekundére Einschétzung um-
faldt im wesentlichen vier Komponenten:

® Die Zuschreilbung von Verantwortlichkeit fir das Zustandekommen der
Belastung und damit die Auswahl moglicher Ansatzpunkte zur Ein-
flulnahme.

® Das problemorientierte Bewdtigungspotential, das sich auf digjenigen
Moglichkeiten bezieht, mit deren Hilfe die Belastungsmomente durch akti-
ve EinfluRnahme wieder in Ubereinstimmung mit den eigenen Bediirfnis-
sen gebracht werden konnten.

@ Das emotionsorientierte Bewéltigungspotential, bei der eine Anpassung an
die Bedrohung Uber eine intrapsychische Anderung der eigenen Uberzeu-
gungen, Bedirfnisse und Wertvorstellungen versucht wird.

® Die Erwartungen hinsichtlich zukinftiger Ereignisse, die die Belastungen
verdndern konnten und moglicherweise eine spontane Wendung zum Bes-
seren erhoffen lassen.

Zidsetzungen des Bewaltigungsverhaltens. Nach Cohen und Lazarus (1979)
hat das Bewdltigungsverhalten folgende finf Zielsetzungen:

@ Reduktion der Bedrohung,

® Chance, den Stressor besser meistern zu lernen,
@ Stabilisierung eines positiven Selbstwertgefihls,
® Aufrechterhaltung einer emotionalen Balance,
® Etablierung befriedigender sozider Beziehung.

Die priméren und sekundéren Einschdtzungen steuern dabei auch die Intensi-
tdt und Qualitdt der Emotionen, die das Bewdltigungsverhalten begleiten (La-
zarus, 1991).
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Jede der erkrankungsbezogenen Belastungen und Anforderungen (vgl. Tab. 2) ist
nun in der Lage, bel dem chronisch kranken Kind dieses Wechselspiel aus primé
ren und sekundéren Einschétzungsprozessen in Gang zu setzen (Vasey, 1993).
Es konnen dabel zunachst | krankheitsfremde’, aso normative Entwicklungs-
aufgaben durch den Kontext einer vorliegenden chronischen Erkrankung in ihrer
Bedrohlichkeit intensiviert werden. Dabei kann das Verhdltnis von wahrge-
nommener Bedrohung zu wahrgenommenen Bewdltigungsmoglichkeiten Gber die
verschiedenen Belastungsfaktoren betrachtlich variieren. Entsprechend werden
manche Belastungen souverdn gemeistert, wahrend andere zu wiederholten Fehl-
schldgen fuhren. Im Anschlu® an ein Bewdltigungsverhalten wird die Bedrohlich-
keit der Belastungen einer Neueinschétzung unterzogen. Das Kind, das die
Erfahrung macht, dal3 der Computertomograph weder tber ihm einstlirzt noch
ihm wehtut, wird bei der néchsten anstehenden Untersuchung sowohl eine gerin-
gere Bedrohung wahrnehmen (primére Einschétzung) a's auch seine Fertigkeiten
im Umgang mit dieser Prozedur als gestiegen erleben (sekundére Einschétzung).

Ergebniserwartungen und Selbstwirksamkeitserwartungen. Besonders be-
deutsam fur die Bewdltigung zukinftiger Belastungen ist dabei die Verénderung
der sogenannten Ergebnis- und Selbstwirksamkeitserwartungen (vgl. Bandura
1986). Ergebniserwartungen beziehen sich in diesem Zusammenhang auf Wenn-
Dann-Relationen zwischen einem konkreten Bewéltigungsverhaten und dem zu
erwartenden Ergebnis. Eine solche Ergebni serwartung kann etwa darin bestehen,
daf3 ein Kind mit Asthma bei einer beginnenden Atemnot damit rechnet, mit Hilfe
der Inhalation eines bronchialerweiternden Medikamentes binnen eines ge-
wissen Zeitraumes seine Beschwerden zu lindern. Selbstwirksamkeitserwartun-
gen beziehen sich auf die Uberzeugung des Kindes, tber die notwendigen Kom-
petenzen zu verfigen, das wirksame Bewdltigungsverhalten tatséchlich auch
ausfiihren zu kénnen. In dem genannten Beispiel bedeutet dies, dal3 das asthma-
kranke Kind erwartet, den Inhaator korrekt in Betrieb setzen, dierichtige Dosie-
rung ermitteln und die angemessene Atemtechnik ausfuhren zu kénnen (Noeker,
1991).

3.5 Ubersicht zur Krankheitsbewaltigung

Die Abbildung 1 stellt das Bedingungsgeflige zwischen den krankheitsbezogenen
Risikofaktoren, den psychosozialen Belastungen und Entwicklungsaufgaben, dem
Bewaltigungsverhalten und mdglichen Verhaltensstorungen in einer Ubersicht
dar.

Demnach sind in psychologischer Hinsicht neben den klinischen vor alem die
Verlaufsmerkmale der jeweiligen chronischen Erkrankung relevant, ob und in
welchem Ausmal sich ein Risiko fur Verhaltensstérungen ergibt. Vor dem Hin-
tergrund der Krankheitsmerkmale ergeben sich eine Vielzahl von psychosozialen
Belastungen und Behandlungsanforderungen. Diese kdnnen zusétzlich die Bewdl-
tigung der aterstypischen Entwicklungsaufgaben gefahrden, die auch das gesun-
de Kind zu leisten hat.
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Chronische Krankheit

—

Verlaufsmerkmale Klinische Merkmale
* Alter bei Krankheitsausbruch * Betroffene Organsysteme
* Individueller Schweregrad des Krankheitsbildes * Funktionale Beeintriichtigungen
* Verlauf: progredient vs. stabil vs. akut rezidivierend * Sichtbarkeit
* Therapiekonzept: kurativ vs. symptomatisch vs. * ZNS-Beteiligung

palliativ * Behandlungserfordernisse (Stationidre Aufenthalte,

l Medikation. Diit etc.)

Krankheitsbedingte psychosoziale Belastungen Anforderungen durch alterstypische
* Alltagseinschriinkungen Entwicklungsaufgaben
* Klinikaufenthalte
* Therapiecanforderungen
* Soziale Integration
* Selbstwert und soziale Kompetenz
* Zukunftsperspektiven
* Lxistentielle Konfrontation

mit Krankheit und Tod \

Bewiiltigungsanforderungen

Primiire Einschiitzung (Bedrohung) Krankheitshezogene Schemata

Sekundiire Einschitzung (Verhaltens-

X . * Korperkonzept
moglichkeiten)

* Krankheitskonzept
* Behandlungskonzept

Kindliche und familiiire Risiko- Bewiiltigungsverhalten Kindliche und famililire Schutzfaktoren
faktoren (Vulnerabilitiit) ) (problemlisend vs. ¢ {Ressourcea)
emotionsregulierend)

Bewiltigungserfolg

* Reduktion der Belastung
* Direkte Erfahrung von Selbstwirksamkeit vs.
Erleben von Hilflosigkeit

v

Risiko der Entwicklung von
Verhaltensstorungen

Abbildung 1:

Zusammenhang zwischen Krankheitsmerkmalen, Krankheitsbewaltigung und dem Risiko
von Verhaltensstérungen.

Krankheitsbelastungen und Entwicklungsaufgaben konfrontieren das chronisch kran-
ke Kind mit einer Vielzahl von Bewdtigungsanforderungen. Das Bewdltigungsverhal-
ten hangt entscheidend von den kognitiven Einschétzungsprozessen ab, mit denen es
die Bedrohlichkeit der Belastung, aber auch seine potentiellen Bewaltigungsmdglich-
keiten Uberprift. Je nach erreichtem kognitiven Entwicklungsniveau des Kindes wer-
den diese Einschézungen durch spezifische krankheitsbezogene Konzepte Uberlagert.
Ein kompetentes und erfolgreiches Bewdltigungsverhalten reduziert nicht nur die
konkreten Belastungen, sondern fuihrt auch zu einer Neueinschétzung von dessen zu-
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kinftiger Bedrohlichkeit. Dartiberhinaus werden die bestehenden Ergebnis- und
Selbstwirksamkeitserwartungen an die aktuell erworbenen Bewdltigungserfah-
rungen angepaldt (Jerusalem & Schwarzer, 1992; Noeker, 1991). Je haufiger und
intensiver das chronisch kranke Kind dabei in seiner Selbstbewertung zu der Ein-
schétzung gelangt, die Belastungen nicht meistern zu kdnnen, desto grofer wird
letztlich das Risko von Verhaltensstérungen.

4. Krankheitsbewaltigung in der Familie

Eine chronische Krankheit wird im familidren Kontext bewdltigt. Patterson
(1990) hat in einer Ubersichtsarbeit vier typische Aspekte herausgearbeitet, unter
denen das Verhdltnis von familidgren Bedingungen und Krankheitsbewdltigung be-
trachtet werden kann:

® Familie as verursachender beziehungsweise aufrechterhaltender Faktor
des Krankheitsprozesses,

@ die psychosozialen Auswirkungen von Krankheit und Behandlung auf das
familidre Zusammenleben,

® Familie as kommunikatives Bindeglied zwischen erkranktem Kind und
Behandlungspersonal  und

® Familie ds Medium der Soziadlisierung des kindlichen Bewdtigungsver-
haltens.

Die Familie und natlrlich besonders die Eltern besitzen eine wichtige Vorbild-
und Orientierungsfunktion fir das Bewédltigungsverhaten des Kindes (Walker
& Zeman, 1992). Das familidre Bewdltigungsverhalten kann aus der gleichen
Perspektive analysiert werden wie das individuelle Bewétigungsverhalten des
chronisch kranken Kindes (Fiese & Sameroff, 1992).

4.1 Unterstitzungsfunktion der Eltern fur das kranke Kind

Prinzipiell kann jede der vielschichtigen Krankheitsbel astungen und Therapiean-
forderungen, mit denen das chronisch kranke Kind konfrontiert ist (vgl. Tab. 2),
die Eltern zu einer unterstiitzenden Bewdltigungsleistung herausfordern. Dies gilt
vor alem dann, wenn das Kind mit seinen Kompetenzen Uberfordert ist. Kinder,
die auf angemessene Weise von ihrer Familie unterstiitzt werden, zeigen weniger
depressive Reaktionen (vgl. Varni et al., 1989). Verflgt die Familie ihrerseits
nicht Gber hinreichende interne Ressourcen bzw. externe soziale Unterstiitzung
zur erfolgreichen Belastungsregulation, so leitet sich daraus der familiére Bedarf
nach psychologischer Familienberatung ab (vgl. Noeker & Petermann, 1990).

Die Familie ist zun&chst fir alle mit der Erkrankung verbundenen Anforderun-
gen, Belastungen und Krisenzustdnde zusténdig, insofern diese nicht durch Dritte
abgedeckt sind (Kazak, 1989). Die verschiedenen professionell beteiligten Fach-
kréfte sind zundchst immer ,,nur” flr einen definierten Ausschnitt des komplexen
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Behandlungsprozesses (Medikation, Durchfiihrung der Krankengymnastik, psy-
chosoziale Beratung, Diétplan etc.) verantwortlich. Behandler kénnen sich -
etwa im Konfliktfall mit der Familie - jederzeit auf dieses Segment zuriickzie-
hen, indem sie sich auf ihr Berufsbild oder ihren Behandlungsauftrag berufen. El-
tern konnen sich demgegenuber ihrer Verpflichtungen (Organisieren, Trosten,
Schlichten, Uberwachen usw.) nur entledigen, wenn sie gleichzeitig das Risiko
erhohter medizinischer Komplikationen oder psychosozialer Konflikte in Kauf
nehmen.

4.2 Risiken des Erziehungsprozesses

Die Eltern eines chronisch kranken Kindes miissen in ihrem Erziehungsverhalten
feinfihlig aushbaancieren, welche Belastungen und Anforderungen sie durch stell-
vertretendes Handeln dem Kind abnehmen und welche sie in dessen Selbstverant-
wortung belassen beziehungsweise wie sie das Kind in einen gemeinsamen
Probleml6seprozeld eingebunden halten. Der Erziehungsprozeld des chronisch
kranken Kindes.. unterliegt dabei dem Risiko erstens einer Vernachldssigung,
zweitens einer Uberfursorge und drittens einer fehlgesteuerten Hilfe.

Risiko aus Vernachlassigung und Uber forderung. Es bestent die Gefahr, daf?
die Eltern das Kind in seinen Sorgen und Néten barsch auf dessen eigene Verant-
wortlichkeit verweisen und ihm erforderliche Unterstiitzung verwehren. Dem
Kind fehlt dann bei der Auseinandersetzung mit Belastungssituationen im Bereich
der sekundaren Einschétzungsprozesse die Uberzeugung, sich auf die Unterstit-
zung und den sozialen Ruckhalt der Eltern verlassen zu kénnen (Quittner, 1992).
Verfugt das Kind dann nicht Gber hinreichende Fertigkeiten aus eigener Kraft, so
verengt sich die Palette seiner Bewdltigungsmoglichkeiten (vgl. Abb. 1). Lang-
fristig besteht die Gefahr, dal3 seine erkrankungsbezogenen K ontroll Giberzeugun-
gen sinken und ein problemorientiertes Bewéaltigungsverhalten schrittweise durch
ein emotionsregulierendes Verleugnungs- und Vermeidungsverhaten ersetzt wird
(Delamater, 1992; Compas et al., 1992; Jerusalem, 1990). Ein solches Risiko
elterlicher Zurtickweisung und Vernachl&ssigung ist haufig damit verkniipft, dai3
diese sich nicht aus eigenem Antrieb hinreichend lber die Erkrankung und die Be-
handlungserfordernisse informieren beziehungsweise in ihrem Verstdndnis der
medizinischen Erkl&rungen selbst Uberfordert sind (Petermann et a., 1990 b). Es
kann sich aber auch bei diesem Erziehungsstil um die Manifestation einer generell
wirksamen Tendenz zur Vernachl&ssigung des Kindes handeln (vgl. Cicchetti &
Olsen, 1991).

Risiko aus Uberfiirsorge. Haufiger droht bei chronisch. kranken Kindern jedoch
die gegenteilige Entwicklung, bei der sich elterliche Uberfiirsorge gepaart mit
kindlicher Verhaltensunsicherheit herausbildet (vgl. Petermann et al., 1987; Pe-
termann & Lecheler, 1993). Das Kind 16st bei den Eltern mit seinen erkrankungs-
bedingten Einschrénkungen, Benachteiligungen und damit einhergehenden be-
sonderen Beduirfnissen spontanes Mitgefiihl aus. In seinem Verhalten présentiert
es sich ihnen als schiichtern, hilfsbedirftig, traurig verstimmt, bei Gleichaltrigen
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stigmatisiert und ausgegrenzt, sozial nicht durchsetzungsfahig. Um das Kind zu
schiitzen, nehmen die Eltern ihm nun tber Gebiihr die Lsung sozialer Konflikte
und die Erfordernisse des Behandlungsregimes ab. Dadurch wird dem Kind die
Verantwortung fir die altagliche Belastungsregulation abgenommen. Das Kind
entwickelt zunehmende Selbstzweifel (vgl. Petermann et a., 1993). Im Bereich
seiner sekundéren Einschétzungen dominieren auf Dauer Bewéltigungsmoglich-
keiten, die sich fir den Konfliktfall immer stirker auf die mdglichst sofortige Er-
schliefiung externer Unterstiitzung zentrieren. Ist diese Unterstiitzung situativ
nicht verflighar, resultieren extreme Uberforderungsgefiihle, die emotional nur
durch eine nachhaltigere Einforderung elterlicher Hilfe reguliert werden kénnen.
Fur die Eltern sind diese Situationen wiederum Beweis genug, dal3 ihr Kind ohne
ihre bestdndige schiitzende Présenz und Flrsorglichkeit seinen Belastungen nicht
gewachsen wére.

Empirisch konnte dieser familidre Interaktionsstil fur ein Viertel der asthmakran-
ken Kinder und Jugendlichen belegt werden (Noeker, 1991). Damit belegen diese
Ergebnisse ein Erziehungsverhalten, das weitgehend dem Muster folgt, wie es fir
die Heraushildung sozial unsicheren Verhaltens verantwortlich ist (vgl. Peter-
mann & Petermann, 1994).

Risiko aus fehlgesteuerter Hilfe. Anderson und Coyne (1991) haben ein Modédll
vorgestellt, das einen fortschreitend negativen Interaktionsstil zwischen chronisch
krankem Kind und Eltern beschreibt. Sie bezeichnen diesen Entwicklungsverlauf
als Prozel3 der fehlgesteuerten Hilfe (*Miscarried helping”). Zum Ausgangs-
punkt ihrer Analyse nehmen sie die Beobachtung, daf? Eltern aus einer wohlmei-
nenden, redlichen Unterstiitzungsbereitschaft heraus einen Interaktionsprozeld mit
ihrem Kind in Gang setzen, der letzlich zu einer Beeintréchtigung des kindlichen
Bewdltigungsverhaltens fuhrt. Dieser Prozef3 verlauft in finf Phasen:

® Mit der Diagnose wird den Eltern &rztlicherseits aufgetragen, fir eine kon-
sequente Durchfihrung der Behandlungsmal3nahmen im Alltag Sorge zu
tragen.

@ Die Eltern erkldren sich bereit, diese Verantwortung zu Ubernehmen; sie
spuren im Alltag aber auch, welche Disziplin, Beobachtungsgenauigkeit
und Sorgfalt dazu von ihrer Seite erforderlich ist.

® Die dterliche Uberwachung der Therapie vermittelt dem Kind zunehmend
das Gefinl, kritisch beobachtet, kontrolliert und eingeschrénkt zu werden.
Es fuhlt sich Uberméfdig in seiner Entscheidungsfreiheit beschnitten.

@ Im Anschlul? an einige Nachléssigkeiten bel der Therapiemitarbeit des Kin-
des steigern die Eltern ihre Verhaltenserwartungen und drohen Sanktionen
an. Es findet eine schrittweise kognitive Neudefinition der Situation statt.
Das urspriingliche Thema der Durchfiihrung von Behandlungsmal3nahmen
wird nun as Thema der ,,Selbst- oder Fremdbestimmung” des Kindes ver-
handelt. Um seine Entscheidungsfreiheit und sein Selbstwertgefihl zu
wahren, verweigert das Kind umso deutlicher die Mitarbeit. Die Eltern
nehmen nun an, dal3 ihr Kind nicht in der Lage ist, hinreichend Verantwor-
tung fur seinen Gesundheitszustand zu Ubernehmen. Sie schluf¥folgern, dal?3
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es zur Sicherstellung der Behandlung einer noch intensiveren Kontrolle
bedarf. Das Kind erlebt dies as erneuten Beleg fir den Verlust des elter-
lichen Vertrauens und Respekts.

@ Die Situation ist schliefdich eskaliert, wenn die Interaktion im stdndigen
Kreis zwischen elterlichen Forderungen und Drohungen auf der einen Seite
und kindlichem Protest und Widerstand auf der anderen Seite verlauft.
Dieser Interaktionsstil dhnelt dem der Entwicklung dissozialen Verhatens
(vgl. Patterson et a., 1990): Den Eltern gelingt es unter Androhung massi-
ver Sanktionen, kurzzeitig eine Kontrolle Uber das kindliche Verhaten zu
erzielen. Langfristig fuhrt der Vertrauensverlust auf Seiten des Kindes je-
doch zu ener deutlichen Zunahme des abweichenden Verhatens und der
auddsenden  Konfliktsituationen.

4.3 Psychosoziale Belastungen von Eltern und Geschwistern

So wie das erkrankte Kind stehen auch die Ubrigen Familienmitglieder unter dem
Druck am eigenen Leibe erlebter psychosoziader Folgebelastungen (Hamlett
et a,, 1992; Walker & Zeman, 1992) und dem daraus resultierenden Risiko eige-
ner Uberforderungen und Verhaltensstérungen. Uber das Eingebundensein in den
Bewaltigungsprozel? des kranken Kindes sind die Ubrigen Familienmitglieder in
ihren ganz personlichen Entwicklungschancen betroffen.

Belastungen der Eltern. Bezogen auf die Eltern sind unter anderem folgende
ausgewdhlte Belastungsmomente zu nennen, die sich infolge der chronischen
Krankheit ihres Kindes ergeben konnen: Zusétzliche finanzielle Belastungen,
Probleme der Urlaubsgestaltung, Verengung des Freizeitbereiches, Uberpriifung
von beruflichen Karriereplénen, Angewiesensein auf Flexibilitét und Kulanz
Dritter bei der Abstimmung mit beruflichen Verpflichtungen, Trennungssituatio-
nen bei Krankenhausaufenthalten, Organisation von Behandlungsterminen und
burokratischen Erfordernissen, Neudefinition und Aushandeln innerfamiliérer
Rollen, Ubernahme von Mitverantwortung bei schwerwiegenden Therapieent-
scheidungen, emotionale Schwierigkeiten bei der Akzeptanz der Erkrankung und
ihrer Chronizitét, Angst vor |ebensbedrohlichen Krankheitskrisen, religiose und
weltanschauliche Orientierungsverluste (vgl. Petermann et a., 1987; Petermann
et al., 1990b; Quittner, 1992).

Belastungen der Geschwister. Die Geschwister chronisch kranker oder behin-
derter Kinder stellen die Gruppe dar, deren psychosoziale Risikobehaftetheit am
leichtesten aus dem Blickfeld gerét (Hackenberg, 1990). Im familidren Bewdlti-
gungsprozef3 konnen sie dabei besonders sensitiv auf Verschiebungen der innerfa
milidgren Balance reagieren und durch Entwicklung von Verhaltensstérungen
entsprechende Signale setzen (Daniels et a., 1986). Sie stehen in dem Zwiespalt
zwischen der Ricksichtnahme auf die Belange des erkrankten Kindes auf der
einen Seite und der Angst, dai3 ihre eigenen Bedurfnisse und Empfindungen nicht
mehr wahrgenommen werden (vgl. Seligman, 1987). Sie furchten, dal3 ihre all-
taglichen Zuwendungsbedirfnisse keine Geltung mehr beanspruchen dirfen und
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als trivid gelten im Licht der doch a's ungleich dramatischer verhandelten Le-
benslage des ernsthaft erkrankten Kindes (Tritt & Esses, 1988). Da der direkte
Ausdruck dieser Bedurfnisse tatsachlich sanktioniert ist oder zumindest subjektiv
so erscheint, kommunizieren Geschwisterkinder entsprechende emotionale Bot-
schaften an die anderen Familienmitglieder eher auf indirekte Weise (Riickzugs-
verhalten: vgl. Tritt & Esses, 1988; internalisierende Verhaltensstorungen:
Cadman et a., 1988; psychosomatische Reaktionen: vgl. Daniels et a., 1986).
Eine Konzeption zur Beratung von Familien mit einem krebserkrankten Kind, die
auf eine mdglichst umfassende Beteiligung aler Familienmitglieder abzielte,
konnte in der empirischen Evaluation die nachhaltigsten Effekte gerade bel den
Geschwisterkindern nachweisen (Petermann et al., 1990b).

4.4 Familidres Bewdltigungsverhalten

Die Bewdltigung der vielschichtigen Anforderungen und Belastungen erfordert
von den Eltern sowohl ein hohes Mal3 an nach auf3en gerichteten Organisations-
und Kommunikationsfertigkeiten as auch eine nach innen gerichtete Fahigkeit
zur Emotionsregulation. Gelingt den Eltern in weiten Bereichen keine zufrieden-
stellende Bewdltigung, so drohen auch bei ihnen - in Analogie zu einem fehl-
schlagenden Bewadtigungsproze3 beim erkrankten Kind - sekundére Beein-
tréchtigungen des Wohlbefindens bis hin zu Verhaltensstérungen (Roberts &
Wallander, 1992). Ein héufig untersuchtes Merkmal war die Qualitét der elterli-
chen Beziehung chronisch kranker Kinder beziehungsweise die Scheidungsraten.
Wahrend in den Studien der siebziger Jahre noch vermehrt ehdiche Konflikte
festgestellt wurden, haben fundierte Studien diesen Befund nicht mehr belegen
konnen (vgl. Walker et a., 1992). Schon in der klassischen Studie von Lansky
et a. (1978) konnte keine erhthte Scheidungsrate betroffener Familien gefunden
werden. Cadman et al. (1991) haben in einer aktuelleren Studie ebenfalls keine
gravierenden Abweichungen hinsichtlich der sozio- demographischen Merkmale
von Familien mit einem chronisch kranken Kind feststellen kénnen.

Eine Langzeituntersuchung von Timko et d. (1992) zum Bewadltigungsverhalten
von Eltern arthritischer Kinder kann als représentativ gelten auch fir viele andere
Krankheitshilder. Die Autoren konnten feststellen, dal? die Mtter im Vergleich
zu den Vétern Uber ein héheres Mal? an depressiven Symptomen berichteten, ob-
wohl sie Uber ein effizienteres Bewdltigungsverhaten verfiigten. Dieses zunéchst
widersprichlich erscheinende Ergebnis wird in Ubereinstimmung mit einer Stu-
die von Bristol et d. (1988) von den Autoren als Beleg fur die hthere Verantwort-
lichkeit der Mitter fir die Behandlungserfordernisse gewertet. Diese hohe
Verantwortung kann sowohl zu einer Ausdifferenzierung der Bewadltigungsfertig-
keiten, in Zeiten von Bewdltigungsmierfolgen aber auch zu depressiven Verhal-
tensstérungen fuhren. Depressive Resktionen waren bei den Eltern jewells
verknupft mit der individuellen Unzufriedenheit Uber die Partnerschaftsbezie-
hung. Ebenso gingen depressive Resktionen mit Bewadtigungsstrategien von Ver-
leugnung und Vermeidung einher. Verme dungsstrategien zeigten sich vor alem
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den Eltern, die ein tberdurchschnittlich hohes Mag an psychosozialen Belastun-
gen erlebten. Wenn die Arthritis mit stdrkeren funktionellen Beeintréchtigungen
und starken Schmerzen beim Kind einherging, so war dies auch mit einem redu-
Zierten Wohlbefinden auf Seiten der Eltern verbunden. Je weniger das Kind unter
seinen psychosozialen Krankheitsbelastungen litt und je emotional stabiler es sich
fuhlte, desto weniger empfanden auch die Eltern eine Beeintréchtigung ihres
Wohlbefindens. Bel Familien mit befriedigender Unterstlitzung aus dem sozialen
Netzwerk fanden sich weitaus weniger depressive Reaktionen. Insgesamt betonen
Timko et a. (1992) die enge wechselseitige Verknlpfung von Belastungserleben,
Bewadltigungstrategien und depressiven Verhaltensstérungen zwischen Mutter,
Vater und arthritiskrankem Kind. Sie schluf¥folgern daraus, dal3 psychologische
Interventionen auf der famili&ren Ebene des Bewdtigungsverhaltens anzusetzen
haben.

Thompson et al. (1992) untersuchten bei M Uttern mit cystischer Fibrose, welche
Faktoren mit einer unzureichenden Krankheitsbewéltigung einhergehen. Sie fan-
den einen Zusammenhang mit dem Ausmal3 an algemeinen und krankheitsbezo-
genen psychosoziden Belastungen, geringeren Selbstwirksamkeitserwartungen,
mehr emotions- as problembezogenen Bewdltigungsstrategien, eine geringere
innerfamilidre Unterstiitzung und ein héheres Mal3 an familidren Konflikten.

Kazak (1992) konnte bel drei weiteren chronischen Krankheitsgruppen die beson-
ders herausgehobene Belastung der Miitter bestétigen. Auch diese Autorin kommt
zu der Schluf¥folgerung, dal3 die Mtter vor allem aufgrund der hohen pflegeri-
schen und erzieherischen Verpflichtungen Angstreaktionen und depressive Ver-
haltensstrungen entwickeln kénnen.

Familiére Risikofaktoren und Ressour cen. Auch auf der Ebene des familidren
Bewadltigungsverhatens ist die Beziehung zwischen der Wirkung psychosozial er
Belastungen einerseits und Verhaltensstérungen andererseits moderiert durch
Risikofaktoren und Ressourcen. Viele der relevanten familidren Risikofaktoren
und Ressourcen sind weitgehend deckungsgleich mit denen, die auch fir andere
psychische Storungen beschrieben sind. Zu den familiéren Ressourcen gehdren
unter anderem (vgl. Compas & Phares, 1991; Garmezy & Masten, 1991; Kimchi
& Schaffner, 1990; O’ Dougerthy & Brown, 1990):

Ein Erziehungsstil, der konsistente Verhaltensorientierungen vermittelt,
Begrenzung der Kinderzahl in der Familie auf maximal vier,

hohe soziodkonomische Reserven,

die Wahrnehmung der Eltern, dal’3 das Kind ein besonders aktives und
sozial responsives Temperament hat,

ein hohes Selbstwertgefihl der Mutter,

stabiles, konsistentes Verhaten der Eltern wéhrend Belastungsperioden,
positive Geschwisterbeziehungen und

eine emotional positive Beziehung zum Kind.

Externe soziale Unterstiitzung. Die soziadlen Netzwerke von Familien chro-
nisch kranker Kinder sind in der Regel kleiner, allerdings auch dichter, was
die Intensitét der Kontakte betrifft (vgl. Quittner, 1992). Die subjektive Ein-
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Schétzung, bei Bedarf soziale Unterstiitzung aktivieren zu konnen, ist entschei-
dender als das Ausmal? an tatséchlich geleisteter Hilfe (Kessler, 1991). Aus funk-
tionaer Sicht kann soziale Unterstiitzung bei Familien chronisch kranker Kinder
folgende funf Formen annehmen (Quittner, 1992):

® Emotionale Unterstiitzung,

@ soziale Integration und Vermitteln eines Zugehorigkeitsgefihls,
® Ausdruck personlicher Wertschétzung,

® konkrete Alltagshilfen und

@ Informationsvermittiung.

Innerfamiliare Ressourcen. Als besonders entscheidende Ressource fir die
familidre Krankheitsbewdltigung konnten verschiedene Studien den mdglichst
offenen kommunikativen Austausch unter den Familienmitgliedern herausar-
beiten (Kupst & Schulman, 1988; Leventhal et al., 1985; Petermann et a.,
1990b). Eine stark gegenwartsorientierte Grundhaltung, bei der sich die Fami-
lie auf die Bewdtigung der aktuell dringlichsten Belastungen konzentriert,
stellt ebenfals eine erfolgreiche Bewdltigungsstrategie dar. Dies gilt beson-
ders, wenn zusétzlich langfristig optimistische Zukunftsperspektiven aufge-
baut werden konnen. Weltanschauliche oder gegebenenfalls auch religitse
Wertorientierungen kénnen dabei unterstiitzend wirken.

Ein Elternverhalten, bei dem das Kind ungeachtet der lebensbedrohlichen
Erkrankung weiterhin moglichst ,,normal” behandelt wird, beugt innerfamili-
dren Konflikten vor. Ein solcher Erziehungsstil tragt zu einer glingtigen lang-
fristigen Verhaltensentwicklung des Kindes bei, daim Falle der Genesung und
Rehabilitation die Rickkehr zur Anpassung an aterstypische Normen sich
nicht so schwierig gestaltet (Petermann et a., 1990b).

In der Studie von Petermann et a. (1990b) an Familien krebserkrankter Kinder
zeigten sich daruber hinaus folgende positive Bewéltigungsstrategien:

® Je intensiver die Eltern sich untereinander austauschen, desto zufrieden-
stellender it auch die Eltern-Kind-Kommunikation. Je besser sich die
Eltern Uber die Erkrankung und die Behandlung informieren, desto besser
ist auch das Krankheitsverstandnis der Geschwister.

@® Eine gerechte und mdglichst gleiche Verteilung der erkrankungsbedingten
Belastungen zwischen den Familienmitgliedern erhtht den familidren Zu-
sammenhalt und minimiert das Risko der Uberforderung Einzelner.

Schwerpunkte von psychosozialer Familienberatung. Die Ergebnisse der
genannten Studien kodnnen die Aufgabenschwerpunkte begriinden, die bel
einer psychologischen Beratung von Familien mit chronisch kranken Kindern
im Vordergrund stehen. Vorrangige Ziele einer familienorientierten Beratung
liegen demzufolge darin, eine offene Kommunikation Uber das individuelle
Belastungserleben zu initiieren, die Erwartungen bezilglich der wechselsaiti-
gen Unterstiitzungdeistungen zu kldren und die familidren Rollen an die ak-
tuellen Anforderungen anzupassen (Noeker & Petermann, 1990). Die Eltern
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krebserkrankter Kinder erlebten psychosoziale Interventionen besonders dann as
hilfreich. wenn diese

@ konkrete Informationen und Orientierungshilfen in der Zeit der Diagnose-
verabeitung und den ersten Behandlungsmonaten bieten,

® in Krisensituationen rasch verfigbar sind und die psychosozialen Fach-
kréfte in engem Austausch mit dem medizinischen Behandlungspersona
stehen, und

@ diese sich darauf konzentrieren, die Ressourcen der Familie im Sinne einer
Hilfe zur Selbsthilfe zu mobilisieren.

Stimulation von Reifungsentwicklungen. Die familidren Grundhaltungen
eines intensven kommunikativen Austausches, ener Orientierung an der
Gegenwart und eines langfristigen Optimismus waren in den Nachfolgeunter-
suchungen von Kupst auch noch sechs Jahre nach der Diagnoseerdffnung
nachweisbar, also zu einer Zeit, in der die akut krisenhaften Bedrohungen ab-
geklungen waren. Es zeigt sich, dal3 die personalen und innerfamilidren Res-
sourcen und Bewadltigungsstrategien, die in der Auseinandersetzung mit den
Krankheitshelastungen erworben wurden, Uber die Erkrankungsphase hinaus
als wichige Lernerfahrungen in die Biographien der Familienmitglieder ein-
flieen. Die in dieser Krisenzeit angeeigneten Kompetenzen und positiven Er-
wartungshaltungen stellen Resssourcen fir die Regulation von spéteren
Belastungssituationen dar. Eine chronische Krankheit kann daher nicht nur as
Risikofaktor fur die Entwicklung von Verhaltensstérungen beim betroffenen
Kind, den Geschwistern und Eltern gewertet werden. In ihr liegt gleicher-
mal3en die Chance zu einer beschleunigten individuellen Reifungsentwicklung
sowie zu einer Intensivierung der elterlichen Partnerschaft beziehungsweise
der innerfamilidren Beziehungen Uberhaupt (Chesler & Barbarirr, 1987,
Petermann et al., 1990b).
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